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el buen morir es cosa de todos

Prologo

Alfredo Sudrez Sdnchez

Fundacion Vivo Sano. Proyecto Al final de la vida

Nunca tanto como hoy ha sido necesaria la participacion de la comunidad en todos los aspectos de la vida pu-
blica, y en particular en aquellos relacionados con la promocion de su propia salud, incluyendo los procesos de
la enfermedad cronica, avanzada o en el final de la vida.

En la sociedad de la informacion, la capacidad de empoderamiento y participacion de cada individuo se ve
reforzada, asi como su potencial aportacion a la comunidad de la que forma parte. El ciudadano reclama una
mayor responsabilidad en las &reas clave de su vida, y busca modos de articular eficazmente esa voluntad de
contribucion.

Para que sea efectivo, este esfuerzo debe implicar a todos los agentes de la comunidad (instituciones, servicios
sanitarios, servicios sociales, comunidad educativa, colectivos profesionales, empresas...) y desde luego al
tercer sector, el cual desempefia un papel cada vez més destacado en las sociedades desarrolladas porque
puede atender las necesidades de determinados colectivos de una forma mas cercana y eficiente que el sector
publico.

Estamos sin duda ante una herramienta eficiente de una sociedad madura, que puede y debe implicar a la so-
ciedad civil para que empiece a tomar en consideracion el final de la vida y pueda afrontarlo sin tapujos, miedos
ni complejos, apoyandose en el conocimiento cientifico y profesional y movilizadndose para la creacion de redes
y comunidades compasivas que asistan a los ciudadanos y completen al sector publico.
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Desde nuestro comienzo hace ya 10 afios, en la Fundacion Vivo Sano nos hemos preguntado cémo podemos
contribuir a que mas personas puedan vivir méas sanas y felices, dinamizando cambios e iniciativas sociales a
través del compromiso individual.

A través del proyecto Al final de la vida buscamos contribuir a que tanto la persona que afronta este proceso
como sus familiares puedan tener la mejor vivencia en el final de la vida, fallecimiento y duelo, ofreciendo
herramientas para la mejor autogestion de la situacion por parte de todos los implicados y promoviendo un
cambio cultural que desmitifique la muerte, logrando un mayor conocimiento de las situaciones que se plantean
y una mayor implicacién por parte de la comunidad en su resolucién. También apoyamos a los profesionales
y organizaciones que, con gran vocacion, ayudan a las personas y sus familias en esta dificil fase. Creemos,
firmemente, que el buen morir es cosa de todos.

Nos sentimos profundamente agradecidos de poder contribuir a esta iniciativa. En la Fundacion Vivo Sano
hemos adquirido el compromiso de hacer llegar a las muchas personas interesadas y con vocacion de servi-
cio la existencia del este proyecto, asi como el gran y profundo trabajo profesional y humano realizado por la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) y por todos sus integrantes.

Las ciudades compasivas ya son un gran presente, y con la participacion de todos supondran un gran futuro
para cada persona, para cada comunidad.

Un fuerte abrazo,

www.alfinaldelavida.org

n Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida




MONOGRAFIAS

SECPAL




MONOGRAFIAS

SECPAL

La fuerza de la comunidad
en el final de la vida

Rafael Mota Vargas

Médico Especialista en Medicina Interna. Equipo de Cuidados Paliativos. Complejo Hospitalario Universitario de Badajoz.
Servicio Extremefio de Salud. Presidente de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos

«Gracias a todas aquellas personas, como José Antonio y Felipa, por haberme ensefiado tanto a valorar la vida
y a disfrutar de las cosas mds pequeriitas, de las cosas mds chiquititas.

Amor en su esencia mas pura.

Gracias.»

José Antonio tenia 45 afios. Hombre joven, soltero, fuerte, de campo. Sin estudios pero con esa sabiduria natu-
ral que te da la vida. Vivia en una casita humilde en medio de la dehesa extremefia con su madre Felipa, viuda,
80 afos, mujer menuda pero activa y recia.

José Antonio se dedicaba a criar pollos, gallinas y ganado en general. Aquel dia maldito, sin saber cémo, cay6
sUbitamente y tuvo un dolor en la pierna izquierda «como nunca antes habia tenido». En el hospital, tras estudio
extenso, la noticia: «Fractura patologica de fémur. Cancer diseminado. Menos de 3 meses de vida. No hay nada
més que hacer. Traslado a Cuidados Paliativos». Tras dos meses de ingreso (intervencién quirtrgica, control
del dolor, soporte emocional, apoyo a su madre y todo lo que suele hacer un equipo de cuidados paliativos)
llega la pregunta: «Doctor, quiero irme a mi casa, aqui en el hospital me muero». El equipo de paliativos: «sY
ahora qué?». José Antonio y Felipa, sin méas familia, solo se tenian el uno al otro y, encima, vivian en medio del
campo a 10 km del consultorio més cercano y a 45 minutos del hospital. Felipa lloraba por las esquinas; «Si ella
necesita que la cuiden», decia la enfermera.
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Una tarde de hospital, al visitar a José Antonio, se enciende la chispa. Su habitacion estaba llena de amigos. Los
juntamos a todos y planteamos «José Antonio se quiere ir a casa pero Felipa no puede cuidarlo sola». Y ahi, de
subito, como cuando apareci6 la enfermedad, se organizaron: uno se encarg6 de las medicinas, otro ayudaba a
Felipa en la cocina, el de mas alla se hizo cargo de los animales, otro se quedaba por las noches, unos cuantos
lo sacaban de paseo y hasta lo llevaban de pesca al pantano, su aficion favorita. «iPor fin en casa doctor!, jesto
si que es vida!», decia... «Mire el cielo, respire el aire, como huelen las flores jverdad?, aqui soy tremendamente
feliz»... Nueve meses en casa, en la dehesa extremenia, feliz a su manera... Y fue posible gracias a sus amigos:
la fuerza de la comunidad.

Durante las ultimas décadas se han producido importantes cambios demograficos en todo el mundo que nos
llevan, inevitablemente, a replantearnos el enfoque y la organizacion de los servicios sanitarios para adaptar-
nos a ellos. El envejecimiento de la poblacion, el desarrollo tecnolégico, los cambios en el papel del paciente y
el momento econdémico actual, entre otros, son elementos que marcan este nuevo escenario.

La incidencia y prevalencia de las enfermedades croénicas esta en aumento y presumiblemente sera mucho
mayor en los préximos afios. Tres de cada cuatro muertes se producen por la progresion de uno 0 méas pro-
blemas cronicos de salud (5% de la poblacion). Entre un 1y un 1,5 % de la poblacion padece enfermedades
cronicas complejas en fase avanzada con altas necesidades de cuidados'. Envejecimiento, dependencia y so-
ledad van de la mano. Todo esto lleva a que los sistemas sanitarios y sociales actuales se vean incapaces de
acoger la demanda existente, poniendo en peligro la sostenibilidad de los mismos, siendo necesario, cada vez
mas, apostar por modelos de atencion integrada que incluyan a la comunidad.

Y es en este contexto donde surge, como proyecto innovador, el movimiento internacional «Compassionate
communities: por una comunidad global unida por la vocacion de cuidar», liderado por la Public Health and
Palliative Care International (PHPCI: http://www.phpci.info).

En el afio 2005, el socitlogo y profesor australiano Allan Kellehear, experto en salud publica, publicé el libro
Compassionate Cities. Public Health and end-of-life care?, proporcionando un modelo de desarrollo comunitario
para la atencion al final de la vida. Kellehear sostenia que los cuidados al final de la vida no eran algo que se
pudieran circunscribir a los hospitales y ser llevados a cabo solo por profesionales. El movimiento «Compas-
sionate Communities» se basa en la necesidad de que las comunidades tomen conciencia y se responsabilicen
en la promocién de su propia salud, incluyendo los procesos de la enfermedad croénica, avanzada o al final de
la vida, tomando como elementos clave: a) la sociedad como impulsora del cambio, b) la compasién como eje
transversal, y c) la creacion de redes de cuidados desde la comunidad.

La compasion, segun el Dalai Lama, es una actitud mental basada en el deseo de que los demas se liberen de
su sufrimiento y esta asociada con un sentido de compromiso, responsabilidad y respeto a los demas. Entre
sus componentes esenciales estan®:

— El reconocimiento de la presencia del sufrimiento (elemento cognitivo).

- El resonar emocionalmente (elemento emocional: empatia).

- Elestar dispuesto a hacer algo al respecto (elemento motivacional).

- El deseo genuino o aspiracion de que el sufrimiento sea aliviado (elemento intencional).

Uno de los primeros objetivos para poner en marcha una ciudad compasiva estaria en la sensibilizacion y
concienciacion de los ciudadanos en la necesidad de implicarse en los cuidados y el acompafiamiento de per-
sonas con enfermedades cronicas avanzadas o en las Ultimas etapas de la vida de su comunidad. Para ello,
hoy en dia disponemos de multiples medios, tanto convencionales (radio, prensa, television) como digitales
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(redes sociales), para desarrollar estrategias de comunicacion y campafias de sensibilizacion. Los eventos de
sensibilizacion masiva en las calles de una ciudad suelen producir gran impacto, sobre todo si, ademas, van
acompafiados de actividades relacionadas con las artes (musica, danza, pintura...).

La formacion y capacitacion de colectivos ciudadanos mediante talleres, conferencias, material didactico, etc.,
suelen ser otro de los objetivos sobre los que se conforma una ciudad compasiva. Cuanto més preparados
estemos en relacion con las formas de cuidado, el apoyo emocional, la comunicacion y la escucha activa, entre
otros, mejor podremos entender el sufrimiento y adquirir capacidades para aliviarlo y ponerlo en practica en
las personas mas vulnerables de nuestro entorno.

La informacién sobre los recursos sanitarios, sociales y de las redes de voluntariado de una ciudad ayuda a
enfocar, distribuir y optimizar los recursos disponibles en cada barrio o distrito. Para ello es importante impli-
car a las fuerzas vivas de una ciudad, como son el ayuntamiento, los servicios sanitarios, sociales y educativos,
las empresas, las parroquias, las asociaciones y ONG, los centros residenciales y deportivos, los colegios
profesionales, etc.

Todo ello ayudara a promover, impulsar y generar iniciativas ciudadanas que se impliquen en la creacion de
redes de acompariamiento”, siendo el objetivo final y ultimo llegar a esas miles de personas enfermas y a sus
familias que se sientan acompafiadas y cuidadas en esta fase de la vida llena de fragilidad y dolor. Cuando uno
se siente cuidado y acompafiado, sin duda sentira alivio y mejorara su calidad de vida.

Hoy en dia es necesario implementar modelos de atencion integrada, adaptados a cada territorio, donde conflu-
yan de forma planificada y coordinada el eje sanitario, social y comunitario. Complementar la atencion sanitaria
con una adecuada atencion social y comunitaria no es una cuestion de excelencia, sino que es un requisito
necesario e imprescindible si queremos ofrecer una verdadera atencién centrada en la persona®.

Apostar por la comunidad es nuestra asignatura pendiente; una comunidad que cuida, que aporta, que exige. Y
nosotros, unos profesionales (también comunidad) que apoyamos y ofrecemos nuestro conocimiento y habili-
dades, renunciando a un protagonismo (¢ paternalismo?) hoy innecesario.

No va a ser facil. Pero ya es urgente.
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Breve historia del
movimiento de comunidades
compasivas en la atencion
al final de la vida

Allan Kellehear

Facultad de Ciencias de la Salud, Universidad de Bradford, Bradford, Reino Unido

Las personas mayores delicadas pasan casi todo el tiempo en casa o en comunidades institucionales. Los enfer-
mos terminales pasan la mayor parte de sus meses y semanas en casa con la familia y amigos. Los cuidadores,
y posteriormente los que sufren la pérdida, pasan todo el tiempo trabajando, estudiando, rezando o jugando
dentro de sus propias comunidades durante y después de sus experiencias de cuidar y perder al ser querido.
Cuando estas comunidades se organizan formalmente para servir de apoyo a todos estos tipos de personas
en el contexto del final de la vida, se las denomina «comunidades compasivas». Vecinos, tenderos, profesores,
estudiantes, trabajadores, policias, gobiernos locales y muchos otros miembros de una localidad se unen de
forma organizada para ayudarse entre si en el ambito de la atencion al final de la vida. Este capitulo esbozara
brevemente la filosofia sanitaria que los mueve y hara un resumen de dénde y como comenzaron este tipo de
comunidades. El objetivo del capitulo es hacer una breve sinopsis teérica e historica del reciente movimiento
de comunidades compasivas en el mundo de los centros de enfermos terminales y de los cuidados paliativos.

1. LOS ORIGENES TEORICOS DE LAS COMUNIDADES COMPASIVAS

;Qué hacen las comunidades compasivas que no puedan hacer los servicios de cuidados paliativos o terminales?
Respuesta: casi todo. Para comprender esta respuesta solo hay que reflexionar sobre los limites de la provision
de servicios sanitarios formales. La mayoria de las personas pasan sus Ultimos dias 0 semanas en hospitales
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o centros de enfermos terminales, incluso si residen normalmente en sus casas o en una residencia. Esta es
una tendencia mundial. Las familias en casa, o el personal en las residencias, la mayoria de las veces envian
sus cargas al hospital cuando la enfermedad es grave o aguda. Pero esto también significa que los fragiles
ancianos o los enfermos terminales pasan las mayor parte del periodo final de la vida con la familia y sus pro-
pias comunidades. Y dentro de este periodo, dentro de estos lugares, el anciano o el enfermo agonizante vive
con una patologia croénica limitante que se trata con breves visitas del médico o el enfermero. Sin embargo,
la epidemiologia social de la muerte, los cuidados y el luto suelen descuidarse totalmente o abordarse Unica-
mente en forma de aspectos agudos y episodicos: la soledad, el aislamiento social, la depresion, la ansiedad,
la disfuncion sexual, los problemas de drogas y alcohol, el rechazo escolar, la pérdida del trabajo, el estigma 'y
el rechazo social son solo algunos de los problemas frecuentes que se asocian a la muerte, la edad avanzada,
los cuidados a largo plazo o el luto y la afliccion. Y existen otros aspectos mas graves que acompafian a estos
modos de vida: la muerte subita y el suicidio son también consecuencias frecuentes de las crisis en términos
de salud, cuidados o luto.

Todas estas experiencias personales y sociales son abordables mediante la prevencion, la reduccion de
dafios y la intervencion precoz. Nuestras campafias de salud publica en busca del apoyo social abordan
muchos de estos mismos problemas en los &mbitos de la salud mental, la discapacidad o la salud sexual. Sus
métodos se han probado y comprobado, y son eficaces. Pero en el campo de la atencion terminal no hemos
logrado emplear estos métodos de salud publica por el malentendido de que «la agonia» es ese periodo de
colapso fisico, presidido por un profesional de la salud, que tiene lugar durante los Ultimos dias u horas de
vida. Sin embargo, para la mayoria de las personas fuera de las instituciones sanitarias formales, esta NO es
la experiencia moderna de la muerte. Desde el punto de vista de quienes estan situados en el centro de las
experiencias clave de la atencion terminal (del moribundo al cuidador y a la persona de luto), los problemas
que presentan durardn mucho més que unos pocos meses. Para algunas personas, como son quienes han
experimentado la pérdida, la experiencia durara toda la vida. Sencillamente, no hay recursos publicos su-
ficientes para dar el apoyo necesario durante periodos de este tipo. Ademas, las personas mas capaces de
dar apoyo a quienes viven con enfermedades cronicas, cuidando de otros o de luto son aquellas que viven,
trabajan o se relajan junto a ellos.

Por Gltimo, aunque igualmente importante, el principal método de prevencion y reduccion de dafios es la pro-
mocion de la salud y el bienestar. Promover la intimidad social, el apoyo, la resiliencia, el valor, la busqueda
de significado, la amistad y la asistencia sanitaria oportuna en caso necesario (los cuidados de descarga
familiar o la capacidad de escuchar, entre muchos otros dones sociales) es esencial para la calidad de cual-
quier vida y no lo es menos al final de la misma. Las personas que viven, trabajan y juegan junto a quienes se
encuentran al final de la vida son las mejor situadas para aplicar estas cualidades sociales.

Los profesionales de servicios sanitarios solo pueden ofrecer (en el mejor de los casos) intervenciones de
cuidados agudos, parcial o episddicamente. Seran de la maxima eficacia para aquellos cuyas redes sociales
son de algun modo deficientes: los muy aislados o retraidos, los muy enfermos o muy dependientes y los
casos social 0 médicamente complejos. La gran mayoria de las personas no viven muy aisladas, ni tienen
casos médicamente complejos entre sus circunstancias al final de la vida hasta muy al término del curso de
su enfermedad. Para estas personas (la mayoria de las personas) gran parte de sus apoyos pueden y deben
proceder de la familia y las comunidades que las rodean. Cuando las comunidades trabajan conscientemente
en apoyar a los demés en este tipo de circunstancias, se convierten en comunidades compasivas. En térmi-
nos de salud publica, las comunidades compasivas son iniciativas de desarrollo comunitario.
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2. SERVICIO COMUNITARIO, COMPROMISO COMUNITARIO, DESARROLLO COMUNITARIO

Las nociones de servicio, compromiso y desarrollo comunitario suelen emplearse (a menudo de forma equivo-
cada )de modo intercambiable. La manera mas facil de distinguir los tipos de trabajo de estos tres abordajes es
observar que el servicio y el compromiso comunitario son los modos en que los servicios sanitarios o sociales
de caracter formal operan SOBRE las comunidades. El desarrollo comunitario es una manera de trabajar
CON la comunidad. El servicio comunitario es la provision de servicios por una organizacion: la organizacion
envia a la comunidad un médico, un enfermero o un voluntario para que visite a alguien y le proporcione algun
producto o comodidad, desde un tratamiento médico hasta el apoyo social. El compromiso comunitario es cuan-
do un servicio formal, sanitario o social, ayuda a organizar una funcién comunitaria del tipo de un servicio de
informacion o una camparia de educacion publica (sobre seguridad vial, vacunas o dejar de fumar). Una serie
de profesionales o voluntarios llegan a la comunidad, instalan casetas o crean eventos en colaboracion con
los miembros de dicha comunidad (por ejemplo funcionarios locales, miembros de la iglesia 0 comerciantes) y
trabajan junto a los ciudadanos realizando tareas generales de salud publica. Ambos planteamientos son dos
tipos de servicio comunitario. No son ejemplo de desarrollo comunitario. Las comunidades compasivas si son
ejemplo de desarrollo comunitario.

Las iniciativas de desarrollo comunitario comienzan con frecuencia como proyectos de compromiso comuni-
tario. Un centro de enfermos terminales o de salud comunitaria organiza reuniones de compromiso publico
o con el ayuntamiento con una muestra transversal del municipio de que se trate. Generan oportunidades
de debate mutuo. Los profesionales de la salud aportan hechos y argumentos cientificos sobre asuntos de
sanidad o, en el caso de las comunidades compasivas, de cuidados al final de la vida. Los miembros de la
comunidad asistentes plantean sus dudas sobre estos mismos asuntos, recreando historias de necesidades,
carencias y problemas. Los profesionales sanitarios averiguan donde y como pueden hacer mas, y los ci-
udadanos se enteran de donde y como pueden hacer mas. Ciertamente, aprenden a menudo qué asuntos
concretos deberian ser responsabilidad suya: en el trabajo, la escuela o el vecindario. A partir de aqui, y
acudiendo a mas reuniones, los miembros de la comunidad desarrollan un conjunto de planes de acciéon que
les permitiran empezar a cambiar el modo en que sus trabajos, escuelas o vecindarios actuaran en el futuro
con respecto a cuidar unos de otros al final de la vida. Poco a poco, los profesionales de la salud se iran
retirando o asumiran un pequefio papel como consultores. La comunidad compasiva pasara a ser una cul-
tura asistencial continua y sostenible para su zona, con la intervencion de todas las capas de la comunidad;
pasara a ser una comunidad «compasiva».

3. ANTECEDENTES HISTORICOS

Durante la mayor parte de la historia agraria de la humanidad, desde la Ultima gran glaciacién (hace 10.000-
12.000 afios), las comunidades, junto con las familias, ayudaban a cuidar de los ancianos y sus hogares, y a
pasar el luto y el duelo. Asi pues, histéricamente, las «comunidades compasivas» para la atencion al final de la
vida eran habituales, normativas y transculturales. Sin embargo, en los Ultimos 1000 afios, al ir extendiéndose
la urbanizacion por todo el mundo, y en los ultimos 100, al crecer exponencialmente la migracion internacional
y laboral, las comunidades y las familias residentes desde antiguo empezaron a fragmentarse. Familias enteras,
o0 sus hijos, dejaban sus localidades para ir en busca de oportunidades a la ciudad o a otro pais. Las ciudades
crecieron y se multiplicaron, y empezaron a caracterizarse por albergar familias pequefas. La individual-
izacion y la movilidad social pusieron en entredicho la tradicion no solo en términos de costumbres y religion,
sino también de patrones asistenciales. Y la naturaleza del envejecimiento y la muerte cambio'.
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La esperanza de vida se dispara en el siglo Xx y las principales causas de muerte pasaron de ser las enfermedades
infecciosas y los traumatismos a ser las enfermedades croénicas y la fragilidad. Este cambio epidemiolégico trans-
formo nuestros patrones asistenciales, que pasaron de constituir periodos cortos econémicamente sostenibles para
las familias a periodos mucho mas largos pero con muchos menos recursos personales y sociales. La demanda de
atencion y soporte institucional creci6. En los Ultimos 75 afios, las comunidades de los modernos habitats industria-
les ya no organizan la atencion al final de la vida, ya ni saben cémo proporcionar esos cuidados cuando la sanidad
institucional o sus representantes no pueden prestar todo el apoyo. El moderno movimiento de las comunidades
compasivas ha tratado de cerrar estos vacios historicos y la descualificacion de las comunidades.

Afinales de los afios 1990 se produjeron dos sucesos importantes en dos partes distintas del mundo. En 1998, uno
de los gobiernos estatales de Australia (Victoria) decidié financiar una unidad publica experimental de cuidados
paliativos en el seno de una universidad: la “La Trobe University Palliative Care Unit”. Esta unidad se financi6 para
llevar los cambios en el ejercicio de la sanidad publica a los servicios de cuidados paliativos clinicos, incluido el
desarrollo de «comunidades compasivas». En Kerala, India, por la misma época, una «red vecinal» de miembros
de la comunidad de todas las clases sociales desarrollé las primeras comunidades compasivas en esa parte del
mundo. En Kerala, India, estos desarrollos estuvieron dirigidos por el Dr. Suresh Kumar, y en Australia por el
profesor Allan Kellehear. No fue hasta afios después que los elementos tedricos y practicos de estas primeras
comunidades compasivas alcanzaron una audiencia académica y clinica méas amplia®®.

Después de que estas publicaciones de mediados de 2000 aparecieran en la literatura internacional, se re-
alizaron nuevos experimentos en toda Australia, la Republica de Irlanda y, mas tarde, el Reino Unido’. En 2013
ya habia unas 30 comunidades compasivas documentadas®. En 2016, un nimero de comunidades compasivas
igual a la mitad de la cifra citada podia encontrarse en el condado de Shropshire, Inglaterra®. La monografia
de 2016 Compassionate Communities: case studies from Britain and Europe documentaba las comunidades
existentes en varios de los mayores condados ingleses, en la Republica de Irlanda y en los paises de habla
alemana: Austria, Alemania y Suiza.

Desde la publicacion de esa monografia se han creado nuevas comunidades compasivas en una amplia serie
de provincias de Canadé, estados de Australia y naciones de Sudamérica. Las comunidades compasivas se
han iniciado en Espafia bajo el liderazgo del Dr. Emilio Hererra y su ONG «New Health Foundation» en Sevilla,
y del profesor Xavier Gomez-Batiste y cols." del Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos de
Cuidados Paliativos en Barcelona. En 2018, el gobierno de Taiwan, bajo los auspicios de los hospitales publicos
y el Departamento de Salud Publica, ha dirigido el desarrollo de varias comunidades compasivas en la ciudad
de Taipei, la capital de la nacion. Algunas de estas creaciones de comunidades compasivas recientes estan
documentadas en la pagina web de Public Health Palliative Care International (PHPCI) (véase www.phpci.info).

Todas estas comunidades compasivas empezaron como proyectos de compromiso social por parte de servi-
cios de cuidados paliativos, servicios sociales o servicios de atencion primaria. Comenzaron como dialogos pu-
blicos iniciales entre profesionales de la asistencia sanitaria o social, influidos por el nuevo mensaje de la salud
publica de que no solo es la «salud» responsabilidad de todos sino también la atencion al final de la vida. Estos
didlogos iniciales crecieron hasta conformar comunidades compasivas plenamente desarrolladas o alianzas
entre los servicios de atencion primaria o paliativa y sus vecindarios y sectores sociales. La rapida disfusion
de estas comunidades compasivas se ha visto acelerada por sus conexiones historicas con otros movimientos
comunitarios similares y de éxito como el de «ciudades saludables» y otros méas de salud publica a nivel inter-
nacional. Estas similitudes han llevado a su inclusion en las politicas nacionales de cuidados paliativos de Ingla-
terra, Gales y Escocia. Esto ha redundado en un mayor interés y mas debates académicos sobre su efectividad,
capacidad de generalizacion, sostenibilidad y lugar junto a los servicios clinicos'.
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4. POSIBILIDADES Y DESARROLLOS FUTUROS

Las comunidades compasivas siguen creandose en todo el mundo en forma de proyectos de desarrollo co-
munitario, unidos al deseo de aumentar el acceso a los cuidados paliativos por parte de los servicios tanto
sociales como sanitarios. Ademas, las comunidades compasivas garantizan la calidad y continuidad de la
atencion, desde el diagnostico hasta la muerte y desde la prestacion de cuidados hasta el duelo de por vida,
al explotar el mayor activo de la comunidad: su gente. Muy recientemente, las comunidades compasivas se
han desarrollado hasta convertirse en ciudades compasivas. Las ciudades compasivas son ciudades que
se comprometen a adoptar el Esatuto de Ciudad Compasiva'®, un plan de accion de 13 puntos que retne a
empresarios, gobiernos locales, escuelas y centros culturales de pueblos grandes o ciudades y los com-
promete a cambiar las politicas con el fin de mejorar la experiencia asistencial al final de la vida de todos
sus ciudadanos, donde quiera que se encuentren dentro del término municipal. El estatuto también obliga a
la ciudad a crear premios e incentivos para las empresas, escuelas e iglesias/templos, y a animar a otras
organizaciones a crear politicas para el cuidado al final de la vida. Finalmente, el estatuto anima a la ciudad
a organizar un gran festival para reconocer publicamente el duelo, la pérdida y los cuidados dentro de su
término municipal, y por ende la devaluacion generalizada de la experiencia final de la vida de todos sus
ciudadanos. Este estatuto lo estan adoptando ya una serie de ciudades de todo el mundo (www.phpci.info).
El retorno a nuestras raices historicas como comunidades cuidadoras, incluso hasta el fin de la vida, ya ha
comenzado.

BIBLIOGRAFIA

1. Kellehear A. A social history of dying. Cambridge: Cambridge University Press; 2007.

2. Kumar S. Kerala, India: a regional community-based palliative care model. J Pain Symptom Man-
age. 2007;33(5):623-7. DOI: 10.1016/].jpainsymman.2007.02.005.

3. Kumar S. Public health approaches to palliative care: the neighbourhood network in Kerala. In: L. Sallnow,
S. Kumar, A. Kellehear (eds). International perspectives on Public Health and palliative care. Abingdon:
Routledge; 2012. p. 98-109.

4. Kellehear A. Health-Promoting Palliative Care. Melbourne: Oxford University Press; 1999.

5. Kellehaer A. Compassionate Cities. Public Health and End-of-life Care. Londres: Routledge; 2005.

6. Kellehear A, Young B. Resilient Communities. In: B. Monroe and D. Oliviere (eds). Resilience in Palliative
Care: Achievements in Adversity. Oxford, Oxford University Press: 2007. p. 223-38.

7. Haraldsdottir E, Clark P, Murray S. Health-promoting palliative care arrives in Scotland. Eur J Palliative
Care. 2010;17(3):130-2.

8. Barry V, Patel M. An overview of compassionate communities in England. London: National Council for
Palliative Care and Murray Hall Community Trust; 2013.

9. Cronin P. Compassionate communities in Shropshire, West Midlands, England. In: K. Wegleitner, K. Hei-
merl, and A Kellehear. Compassionate Communities: Case studies from Britain and Europe. Abingdon:
Routledge; 2016. p. 30-45.

10. Wegleitner K, Meimerl K, Kellehear A (eds). Compassionate Communities: Case studies from Britain and
Europe. Abingdon: Routledge; 2016.

11. Gomez-Batiste X, Mateu S, Serra-Jofre S, Molas M, Mir-Roca S, Amblas J, et al. Compassionate commu-
nities: design and preliminary results of the experience of Vic (Barcelona, Spain) caring city. Ann Palliat
Med. 2018;7(Suppl 2):S32-S41. DOI: 10.21037/apm.2018.03.10.

Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida n




12. Zaman S, Inbadas H, Whitelaw A, Clark D. Common and Multiple Futures for End of life Care around
the World? Ideas from the ‘waiting room of history’. Soc Sci Med. 2017;172:72-9. DOI: 10.1016/].
socscimed.2016.11.012.

13. Kellehear A. The Compassionate City Charter: Inviting the cultural and social sectors into end of life care.

In: K. Wegleitner, K. Heimerl, and A. Kellehear, Compassionate Communities: Case studies from Britain
and Europe. Abingdon: Routledge; 2016. p. 76-87.

n Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida




MONOGRAFIAS

SECPAL

Estrategias de cuidados
paliativos de base
comunitaria. Muerte,
agonia, pérdida y cuidados
en la comunidad

Julian Abel

Departamento de Cuidados Paliativos, Weston Area Health Trust, Weston-super-Mare, Reino Unido

En el mundo de los cuidados paliativos existen dilemas de definicion. ;Representan los cuidados paliativos a
un grupo concreto de pacientes? ;Ddénde encaja esto en la terminologia de la atencion al final de la vida? ;Se
incluyen en los cuidados paliativos estrategias de base comunitaria que no necesiten soporte profesional? En
articulos previos, Abel y Kellehear han subrayado estas distinciones y argumentado que se necesita un abor-
daje inclusivo de las definiciones, tanto en materia de justicia social como también de igualdad de acceso a la
atencion, incluidos los servicios profesionales'. El desarrollo historico de los cuidados paliativos, ya sean es-
pecializados o generalistas, se ha centrado en la creacion de la asistencia paliativa profesional como principal
opcion para el tratamiento de la enfermedad terminal. Esto se ha hecho a costa de ver la muerte, la agonia,
la pérdida y los cuidados como un asunto comunitario, proviniendo la ayuda y el apoyo, en lo que podria ser
nuestro momento mas vulnerable como seres humanos, de las personas que conocemos y amamos, en los
lugares que conocemos y amamos: la ecologia social de la atencion?. La mayoria de las muertes en el mundo
ocurren sin acceso a la atencion paliativa y no hay muchas opciones aparte de contemplar la muerte como
un asunto comunitario. Los servicios profesionales tienen mucho que aprender de esas comunidades ricas en
tradiciones respecto al cuidado de las personas al final de la vida.

El abordaje que hace la salud publica de la atencion paliativa y al final de la vida procede de un punto de vista
distinto de los actuales servicios centrados en el ambito profesional. La muerte, la agonia, la pérdiday los cuida-
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dos suponen una experiencia de base social y comunitaria en la que pueden usarse servicios profesionales
para respaldar los abordajes comunitarios. Las comunidades pueden definirse como conjuntos de personas,
ya se trate de hogares, puestos de trabajo, instituciones educativas o las otras muchas maneras en que las
personas se retnen. El estatuto de ciudad compasiva® es una forma estructurada de desarrollar un programa
de ayuda y soporte que abarca multiples @mbitos, tomando la perspectiva social como prioridad.

+Qué significan la ayuda y el apoyo en el contexto de las estrategias comunitarias de cuidados paliativos y al
final de la vida? Se asume que la ayuda y el apoyo pueden entenderse como intervenciones asistenciales prac-
ticas. Sin embargo, como sefiala Julianne Holt-Lunstad en su metanélisis de intervenciones efectivas sobre las
tasas de mortalidad®, las relaciones sociales son el principal determinante de la salud humana. El amor, la risa
y la amistad son tan importantes que su presencia es mas eficaz que dejar de fumar o de beber para alargar la
vida. Son fundamentales para quienes somos como especie y sus rasgos distintivos se encuentran en la evolu-
cién animal, ya sea por medio de la bioquimica, la conducta, la psicologia o la socializacion. Estan intimamente
conectados con lo que consideramos que tiene mayor significado en la vida. Entre los principales lamentos de
los moribundos no aparece el deseo de haber pasado mas tiempo trabajando sino el arrepentimiento de no
haber estado mas en contacto con los amigos.

Por tanto, el soporte de base comunitaria debe incluir los beneficios del amor, la risa y la amistad. Cuando se piensa
en donde se aplica este apoyo y hacia quién se dirige, tan importante es tener en cuenta el apoyo mutuo de la red de
cuidados de unos a otros como el que se da a la persona que padece la enfermedad. Las redes de apoyos personales
comprenden un circulo préximo interno que puede constar de 2 a 20 personas 0 mas. Las redes externas constan
de 10 a 200 o incluso mas personas. Estas redes representan un recurso rico en amor y apoyo practico donde todos
los implicados se sienten privilegiados por haber formado parte de algo tan significativo?. El reto de los servicios de
cuidados paliativos es saber como llegar a ser un miembro mas de estas redes, y como pueden los profesionales
respaldar y potenciar algo que ya posee tanta solidez. Esto concuerda con el planteamiento basado en activos que
expone Cormac Russell con respecto al desarrollo comunitario (ABCD): trabajar con lo que es fuerte y no con lo que
esta mal, distintivo del abordaje basado en los déficits que siguen muchos servicios profesionales.

Ademés del gran recurso pro vida que suponen las redes de apoyo de origen natural, las comunidades tienen
un papel fundamental que desempefiar en el apoyo a quienes padecen las experiencias de muerte, agonia,
pérdida y cuidados. Un programa activo de comunidades compasivas servira de piedra angular para construir
el recurso comunitario, para complementar, facilitar y reforzar las redes de apoyo ya existentes. Las aptitudes
del desarrollo comunitario son distintas de las que poseen muchos profesionales de la salud, que podrian no
ser los més indicados para entablar las relaciones de igualdad participativa que se necesitan. Las personas
con experiencia en el desarrollo comunitario poseen las habilidades y conocimientos que se requieren para
contruir programas de comunidades compasivas. La presencia de un trabajador del desarrollo comunitario
puede contemplarse como un activo esencial del equipo multidisciplinario. La creacion de comunidades compa-
sivas al final de la vida implica saber como mejorar las redes de apoyos de origen natural y como centrarse en
movilizar los recursos comunitarios y en crear oportunidades inclusivas para el desarrollo del amor, la risa 'y
la amistad, asi como el soporte préactico. Organizar toda una serie de grupos comunitarios, como el transporte
de voluntarios, la forma de entablar relacion, por ejemplo, con vecinos compasivos, los grupos de autoayuda
para personas en duelo y muchos otros son las actividades basicas de las comunidades compasivas. Organizar
la amplia gama de recursos comunitarios en un directorio en la Red, como el de Health Connections Men-
dip (https://healthconnectionsmendip.org/mendip-directory/), ayudara igualmente a los profesionales y a los
miembros de la comunidad a saber exactamente qué clase de soporte esta disponible en la comunidad y cuél
es la mejor manera de acceder a él.
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Generar nuevas alianzas entre el recurso de los profesionales de cuidados paliativos y los planteamientos de
base comunitaria supondra un reto para los servicios dominados por profesionales, que consideran que su
funcion es mas importante que la de las comunidades. Como dice la profesora Debbie Horsfall al hablar de
donde ven los ciudadanos los servicios profesionales, «los profesionales son esenciales pero no centrales»? La
reforma de los servicios ha de hacerse para que puedan colaborar en pie de igualdad con las comunidades y
planear la manera de hacer llegar los cuidados paliativos a todos, con independencia de la edad, el diagnostico
o la causa de la muerte. Las experiencias de pérdida tienen una naturaleza comdn, ya estén causadas por una
enfermedad cronica, la muerte subita, el asesinato o el suicidio. Las estrategias comunitarias son esenciales
para lograr la igualdad en los apoyos y hallar las fuentes més significativas de amor y esperanza para todos
los implicados.
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1. Introduccién

«Solo llega a su destino aquel que sabe donde va...».

La base del éxito de las organizaciones es reconocernos en el proposito y los valores, y compartir la vision y
la mision. El «proposito» representa el fin Ultimo, la meta que queremos alcanzar, nuestra razon de ser. El
proposito de los cuidados paliativos permanece inalterado: «conseguir el alivio del sufrimiento de las perso-
nas en situacion avanzada y terminal y de sus familias, sea cual fuera su grado de severidad y en cualquier
lugar donde se requiera». La «visién» de las organizaciones es diferente del propoésito: es la imagen de lo que
querriamos que fuera nuestro sistema al llegar al final del camino. En la situacion evolutiva de los sistemas
sanitario y social actuales, la visién a alcanzar por los cuidados paliativos si deberia haber evolucionado res-
pecto a la visiéon anterior de desarrollar los diferentes tipos de servicios sanitarios especializados (equipos de
cuidados paliativos o unidades de cuidados paliativos). Ahora deberiamos ir mas alla: «conseguir un sistema
integrado sanitario, social y comunitario de cuidados paliativos».

De la misma forma, la «mision», desde el punto de vista de las organizaciones sanitarias, es «el vehiculo que
hemos de construir para poder alcanzar el proposito». Este vehiculo, concretado en el Modelo de Atencién, lo
componen el conjunto de recursos, servicios, herramientas de gestion, organizacion de programas y procesos,
estandares y herramientas de evaluacion que deben implementarse para hacer que el nivel de desarrollo
actual llegue al objetivo que nos propongamos. Al igual que la vision de los cuidados paliativos debiera haber
evolucionado, asi debiera hacerlo la mision; en este sentido se requiere construir «un modelo que garantice
un ecosistema de cuidados paliativos sanitarios y sociales de alta calidad que, coordinados y al servicio de la
comunidad, consigan el mayor bienestar posible de las personas a las que servimos (pacientes y familiares),
con la satisfaccion de los profesionales implicados en cada proceso de atencién» (al fin y al cabo, estos son los
elementos de la «cuadruple meta»: efectividad, eficiencia, satisfaccion del usuario y desarrollo profesional).

Cuando la sociedad en su conjunto se empefia en reclamar la promesa incumplida que complete el mapa de
servicios sanitarios, sin duda tiene razén moral y legal para hacerlo. Pero este planteamiento, basado solo en
el desarrollo de servicios sanitarios, deberia abrirse a un modelo integrado mas eficiente que se complemente
progresivamente con los servicios sociales y la comunidad. Es cierto que la vision actual sigue vigente por culpa
de la pardlisis absoluta del sistema de salud, pero es poco ambiciosa en su propuesta de resultados y es dificil
de sostener con argumentos de gestion.

Tal vez sea mas inteligente ofrecer una vision integrada y actualizada de lo que deberiamos construir, y pro-
poner herramientas de gestion capaces de sustentar que la aberrante falta de avance es la principal causa de
la insostenibilidad de los sistemas de salud.
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2. DESARROLLO

Prestar una atencion integral a las necesidades de las personas en la enfermedad avanzaday al final de la vida
requiere atender sus necesidades fisicas, psicolégicas, sociales, emocionales y espirituales. Pero ni el sistema
sanitario, ni el social, ni la comunidad por si solos pueden ofrecer una solucion tan completa actuando de mane-
ra independiente. La Unica posibilidad de ofrecer una verdadera atencion integral, centrada en las necesidades
de la persona, es disefiar una oferta integrada de servicios al final de la vida'.

El control de la evolucion de la enfermedad, los procedimientos diagnésticos necesarios, las medidas farmaco-
légicas y la actividad profesional de médicos, enfermeros, psicologos y parte de las actividades de los trabaja-
dores sociales, estan habitualmente considerados dentro de los servicios sanitarios publicos y privados de los
servicios sanitarios

Los cuidados dispensados en el hogar por parte de la familia y la red interna y externa para ayudar a las
personas con dependencia a realizar sus actividades basicas e instrumentales de la vida diaria, asi como el
soporte emocional de la red comunitaria, antes de la muerte son parte de la responsabilidad moral y cultural
de las redes personales de soporte de cada cual. Las iniciativas de ciudades y comunidades compasivas son
extraordinarias herramientas de implicacion y capacitacion comunitaria®. Algunos estudios han mostrado que
la capacitacion de familiares al final de la vida consigue la disminucion de estancias hospitalarias innecesarias,
del uso de urgencias y del uso eficiente de recursos sanitarios.

Cuando el cuidado familiar y de la red comunitaria de apoyo no son suficientes o posibles, son necesarios
los cuidados profesionales de los servicios sociales para atender la dependencia®. Estos van desde el propio
diagnostico de los trabajadores sociales de los servicios sociales de base, hasta los cuidados dispensados en
el propio domicilio del paciente por parte de cuidadores profesionales, o en instituciones de cuidados que van
desde hogares de mayores y residencias para personas con dependencia a centros conocidos como centros
sociosanitarios (en Espafia) o Nursing Homes en el mundo anglosajon.

Si estos tres componentes (sanitario, social y comunitario) se construyeran de manera creciente, progresiva y
complementaria (Figura 1), no se obligaria al sistema sanitario a que tuviera que desarrollar lo que no le corres-
ponde y, al contrario, se permitiria a los equipos de cuidados paliativos especializados complementarse con
toda una serie de medidas que, coordinadas con ellos, constituiria un sistema mas equilibrado y eficiente®. Este
modelo, propuesto inicialmente por New Health Foundation, adaptado a diferentes contextos internacionales,
esté siendo implementado por algunas organizaciones internacionales de salud (Modelo Keralty de Cuidados
Integrados).

Los programas integrados de cuidados paliativos deben garantizar todos y cada uno de estos servicios y ofre-
cerlos de manera complementaria, en funcién del nivel de complejidad y la necesidad de cada caso. Convertir
los programas de cuidados paliativos en «unidades de practica integrada», tal como las describe W. Porter$,
seria una evolucion muy sencilla de la situacion actual y, a la vez, los convertiria en un valor de seduccion
como «una de las herramientas que arreglarian los sistemas sanitarios», siempre que se desarrollaran: un
liderazgo transversal, medidas globales de resultado y coste por paciente, presupuestos integrados por ciclos
de cuidados, coordinacion de la prestacion de servicios, servicios de excelencia y plataformas de sistemas de
informacién para valorarlo.

Bajo esta vision (tan logica como poco asimilada aun), los cuidados paliativos pueden ser el verdadero ejemplo
demostracion del nuevo paradigma de la atencion integrada®.
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Figura 1. Modelo integrado en cuidados paliativos
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Modelo Integrado de Cuidados Paliativos. Fundacion New Health.

3. IDEAS CLAVE

Solo con una idea consensuada del propésito y la vision que queremos (entre el conjunto de la sociedad, los
profesionales, los gestores y los politicos), con un anélisis pormenorizado, honesto y asumido de la situacion
actual, con la definicion estratégica de lo conveniente en cada territorio y con el disefio tactico de como hacerlo
realidad en cada lugar, asi como con la persistencia en el rumbo a pesar de las adversidades, llegaremos a lo
que nos proponemos.

El propésito de los cuidados paliativos permanece, pero la visién que lo haga posible y la «misiéon» que hemos
de construir para conseguirlo deben evolucionar hacia un modelo integrado sanitario, social y comunitario. La
construccion de ese modelo ha de venir desde el liderazgo de programas integrados de cuidados paliativos que
complementen los equipos sanitarios con servicios sociales, y sean capaces de implantar medidas de impli-
cacion a la sociedad y capacitar a la comunidad.

La implementacion requiere una evaluacion inicial, una planificacién estratégica y tactica, una implantacion
progresivay una evaluacion global (integral) de sus resultados. Esta Ultima debe incluir, al principio, medidas de
estructura y proceso, no solo de los servicios sanitarios, sino también de los servicios sociales y actividades de
indole comunitaria. Finalmente, la evaluacion de resultados debera contemplar medidas de control sintomatico,
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de calidad de vida, de evaluacion de la soledad, de la capacidad de realizacion de actividades de la vida diaria
y del consumo final de recursos sanitarios y de los costes evitados frente al consumo de recursos del sistema
tradicional.
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Escribir sobre aspectos del &mbito experiencial, hablar de lo subjetivo, del territorio de la conciencia, supone
cierta dificultad y distorsion.

Asumiendo que el mapa no es el territorio, exploraremos la compasion y su relacion con el sufrimiento y la
consciencia experimentados en cuidados paliativos. El tono reiterativo de algunas afirmaciones es intencio-
nado para facilitar su integracion.

El privilegio de trabajar en el entorno del proceso de morir nos sitta en un escenario definido por la profun-
didad y la autenticidad de las experiencias. Trabajar aqui, con conciencia, sensibilidad y curiosidad, nos abre
a un espacio de verdad y a vivencias que suelen trascender la superficialidad cotidiana, informéandonos de
dimensiones de la realidad, dificilmente accesibles de otro modo.

Quien se acerca al borde del misterio que supone el proceso de morir frecuentemente siente la incertidum-
bre y la amenaza de tener que abandonar todo lo conocido y amado, y prepararse para un viaje a un pais
extrafio, solo, sin mapas ni experiencia.

Quien cuida y acompafia este proceso debe acercarse desde el respeto y sin juicio, procurando generar
confianza y servir de apoyo en este recorrido que supone, cuando menos, una gran despedida.

Ambos, al conectar, van a compartir, al menos parcialmente, un itinerario de intensidad emocional, pérdidas
y un final incierto.

Estas vivencias pueden adquirir una cualidad transformadora para quienes las comparten, especialmente si
viven la profundidad del momento.

El acompafiante, para preparar el encuentro, debe despojarse de (o superar) sus limitaciones para entrar
descalzo en este espacio sagrado. Se requiere un cierto nivel de conciencia para mantenerse lUcido y sere-
no, sin verse atrapado por las apariencias y emociones (a menudo intensas) del proceso.

Desde esta ecuanimidad que permite no «contagiarte» y percibir en profundidad la realidad que se va dando,
puedes observar como el sufrimiento generalmente surge de la ignorancia y del apego.

La ignorancia de su propia naturaleza, de quien realmente es, hace que la persona que sufre se sienta amenazada por
lo que vive y trate de rechazar la experiencia, oponiéndose y luchando contra lo que teme o le disgusta. El apego a lo
conocidoy el rechazo al cambio que se esta imponiendo, y que se percibe como amenazante, son la raiz del sufrimiento.

La ignorancia de no haber descubierto quiénes somos realmente, que nos hace vivir en la superficie de la
conciencia que nos sostiene y alumbra, identificandonos con los objetos mentales (percepciones, pensamien-
tos, relaciones, roles, etc.) y no con la conciencia que somos.

Desde la ignorancia de quien realmente eres, tras identificarte con el personaje que representas, cuando
llega este momento de abandonar este mundo conocido, si no se ha explorado o intuido la conciencia que
subyace y sostiene este personaje, la amenaza a ser engullido y desparecer es enorme. Cuando esta ame-
naza se vive con resistencia o lucha aparece el sufrimiento.
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Conectar en profundidad con quien sufre, manteniendo tu interés genuino en ayudarle, te permite observar
como el sufrimiento es producido por el rechazo y la resistencia que desde su ignorancia le opone al fluir de
a realidad. Esta se ird imponiendo y acabara transportandolo hacia la propia profundidad que lo sostiene y
que, siendo su hogar, posiblemente no ha visitado antes.

La parte finita de la mente se siente amenazada, lucha desde el miedo e intenta cambiar la realidad que aca-
bara imponiéndose, y aunque temporalmente se pueda rechazar, no puede cambiar nada y finalmente sera
abandonada. Para ello debe aceptar, rendirse y abandonar el control.

El cambio de perspectiva se produce al agotarse la resistencia mental y permite que la situacion sea «ges-
tionada» (entendida y aceptada) desde la profundidad, desde la consciencia que siempre te ha sostenido y
que ahora debe emerger. El parto comporta ciertos dolores producidos al romperse la cascara que limitaba
la consciencia al personaje, con quien se habia identificado y ahora se disuelve.

Hay en cada uno de nosotros una parte superficial que se aferray tiene miedo, y una parte sabia que conoce
lo que en nosotros nunca ha estado amenazado. Nuestro grado de madurez y sabiduria es o que nos permite
conectar con esta profundidad y confianza.

Acompafiar este proceso es una oportunidad de cultivar nuestra profundidad, coraje y confianza desde la
compasion.

La compasion es el nombre que toma el amor cuando se enfrenta al sufrimiento. Hay una clara relacion entre nivel
de conciencia de uno mismo, de tu propia conexion con tu profundidad, el grado de sabiduria y el nivel de compasion.

La compasion entendida como la conmocion ante el sufrimiento, junto con la intencién de aliviarlo, es con-
secuencia natural y espontanea de la conexion con tu propia profundidad, con tu naturaleza esencial, la
conciencia que somos nos conecta con nosotros mismos y con la plataforma del Ser.

Tu conciencia despierta te conecta con el sentido de pertenencia a una realidad de belleza, bondad y verdad
que nos nutre a todos. Y cuando alguien se ha olvidado de quién es realmente, lo més natural, si estas des-
pierto, es al darte cuenta sentirte conmovido por el malestar que surge de su ignorancia y recordarle cual
es su origen, su familia, a la que ambos pertenecemos.

Cuando estas conectado con la profundidad que te sostiene, y no solo con tu personaje, y te sientes a salvo,
puedes acompafiar a otros que han olvidado su origen y destino.

Cuando desde aqui observas a otra persona como expresion de la misma conciencia, que ha olvidado su
propia naturaleza y se ha identificado con el personaje que representay lo ves sufrir, espontaneamente sur-
ge el acercarte para (en la medida en que él lo permita) transmitirle una presencia que, como un espejo, le
permita conectar con su propia profundidad en la que yace su paz, su bienestar, su ser que nunca ha estado
amenazado y con el que, al soltar las falsas identificaciones, se va a encontrar.

Acompafar el sufrimiento, con lucidez para explorarlo, curiosidad por entenderlo e intencién de aliviarlo,
requiere cierto coraje; el que se precisa para pasar por encima y atravesar el miedo que emerge desde
nuestra superficial identificacion con la parte limitada y finita de nosotros mismos. Un miedo fisiolégico que
nos previene ante lo desconocido, considerado amenazante.

Si tu atrevimiento, interés y afan de ayuda ganan a tu miedo; si desde tu coraje domesticas tu miedo vy,
superandolo, te acercas a atender y acompafiar al que sufre; si en esta proximidad mantienes una ecuani-
midad lUcida sobre lo que presencias, y sostienes tu intencion de aliviar el sufrimiento; si eres consciente
de tus limites y te mantienes en tu espacio, sin pretender cambiar nada, ni huir de la aparente amenaza; si
tu intencion es limpia y no esperas ni temes nada, ni premio ni fracaso; si mantienes tu presencia limpia de
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pensamiento y de juicio; si eres capaz de no soltar al otro en su aparente naufragio, sabiendo que nada esta
amenazado y te mantienes cercano, transmitiendo tu confianza; si acabado el proceso aceptas con desapego
el resultado; probablemente descubriras que la conexion que estableces con la persona que sufre se va
llenando de una presencia intensa, serena, lucida y hasta gozosa que, sin perteneceros a ninguno de los dos,
o0s engloba y dulcemente os va transformando a ambos.

Quizés desde esta conexion y presencia, la persona que acompafias abandone la soledad y el aislamiento
mentales y, gracias a la confianza generada, pueda acceder a otros niveles de conciencia y encontrar sus
propios recursos, adquiriendo una nueva perspectiva, mas amplia, descentrada y serena de lo que esta
viviendo.

Si el que sufre acompafiado, atravesando sus miedos y soltando las resistencias trasciende su limitada per-
cepcion de la realidad, se encontrara con esta paz que le sostiene. En este nuevo espacio, el que acompafa,
a través de la conexion establecida, puede vivir también una experiencia transformadora e impagable.

Desde esta perspectiva, la compasion es la accion promovida desde la sabiduria y el amor, encaminados a
ayudar a que la persona que sufre conecte con sus propios recursos para salir de la ignorancia, y soltando
los apegos pueda descubrir su propia profundidad. Este proceso de recuperacion de la integridad a otro nivel
a través del acompafamiento compasivo de quien esta conectado con su presencia, lo llamamos sanacion.

La sanacion puede comenzar con el sufrimiento que, al ser visto con lucidez, se atraviesa y se transforma
accediendo a otro nivel de comprension de uno mismo y de la realidad. Trascender el sufrimiento y adquirir
esta nueva perspectiva es mas facil hacerlo acompafnado por una presencia compasiva.

La compasion aqui es el guia que acompafa el viaje del que sufre hacia su propio interior, traspasando la
dureza y resistencias que la superficie opone a la profundidad.

La compasion es innata en nosotros, surge y se expresa desde la conexion con nuestra esencia y con los
demas, y es la respuesta humana ante el sufrimiento, buscando ayudar a transformar y ampliar la perspec-
tiva del que sufre. Se ejerce desde la conexion interpersonal y se fortalece a través de la practica, y debe
aplicarse junto con otro componente de la conciencia que es la sabiduria; esta mantiene la perspectiva lucida
del proceso, anclados en la realidad que lo sostiene todo, y permite verlo como manifestacion impermanente
de una realidad que nunca estd amenazada.

Esta capacidad humana, la de estar atentos, empatizar con el sufrimiento, conmovernos ante al malestar
del otro y sentir el impulso de acercarnos para ayudar y actuar en beneficio del que esta en dificultad, que
llamamos compasion, surge cuando eres consciente, sensible y solidario, y puede cultivarse.

Actualmente disponemos de oportunidades docentes para cultivar la compasion. Algunos lo hemos hecho
de modo empirico, explorando y dejandonos modelar por las experiencias clinicas y aprendiendo de los
errores, guiados por nuestros maestros, aquellos que hemos acompafiado y quienes, abriendo sus vidas a
nuestra mirada respetuosa, nos han mostrado la inmensidad de nuestra naturaleza humana y la belleza de
la conexion de ayuda, que nos ha ido transformado.

Dice un proverbio hindu: «Los vivos cierran los ojos de los muertos, y los muertos abren los ojos de los vi-
vos». Acercarse al sufrimiento de quienes viven el proceso de morir, con conciencia y compasion, te abre a
una nueva forma de ver y de ser. Esta es la experiencia que he intentado compartir.
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1. Introduccién

La compasién puede definirse como la sensibilidad al sufrimiento de uno mismo y de los demas, unida a la
motivacion de prevenirlo y aliviarlo. Como una respuesta multidimensional al sufrimiento, podemos distinguir
algunos componentes centrales de la respuesta compasiva, incluyendo: a) tomar conciencia de que el sufri-
miento esta presente, el «darse cuenta» de que hay sufrimiento; b) resonar empéaticamente con la emocion
que esta sintiendo la otra persona para comprenderla; ¢) la intencion de aliviar o prevenir ese sufrimiento, que
es el componente intencional de la compasién, y d) la motivacion de hacer algo concreto que ayude a aliviar o
prevenir ese sufrimiento.

La investigacion en neurociencias de la compasion y la empatia sugiere que, mientras que la empatia activa la
corteza cingulada anterior, la insula anterior y la amigdala, la compasion activa areas relacionadas con emo-
ciones positivas y sentimientos de bienestar asociados al amor y al cuidado, incluyendo el estriato ventral, la
corteza cingulada pregenual y el cortex orbitofrontal medial. En otras palabras, mientras que la empatia por
si sola puede conducir al distrés empatico, la compasion puede servir como un amortiguador para prevenir la
angustia empatica y el agotamiento'.

Aunque a menudo se cree que la empatia y la compasion son cualidades fijas, es decir, que las personas sim-
plemente son o no son empéticas y compasivas, actualmente contamos con creciente evidencia cientifica que
afirma que la compasion es entrenable y que su entrenamiento trae beneficios a nivel individual, relacional y
social.

2. DESARROLLO

Thupten Jinpa, el principal traductor del Dalai Lama, cred hace algunos afios el «Programa de Entrenamiento
en el Cultivo de la Compasion»? junto a un grupo de psicélogos y cientificos del Centro para la Investigacion y
la Educacion para la Compasion y el Altruismo de la Facultad de Medicina de la Universidad de Stanford. La
motivacion para crear este programa surgi¢ precisamente de la observacion de que la formacion en medicina
y el trato a los pacientes se estaba deshumanizando, afectando tanto a los equipos profesionales como a los
pacientes. El programa se basa enpréacticas contemplativas que originalmente provienen del budismo, pero que
estanadaptadas a un lenguaje secular (universal), de tal manera que el entrenamiento es aplicable y beneficio-
so para personas con diferentes trasfondos culturales y creencias religiosas. Esto tiene sentido porque entre-
namos cualidades bésicas y universales del ser humano: la presencia, la empatia, la compasion y el altruismo.

El Entrenamiento en el Cultivo de la Compasion (CCT, por sus siglas en inglés de Compassion Cultivation Training)
es un programa psicoeducativo grupal de 8 semanas, que integra conocimientos de las tradiciones de sabiduria
universal, practicas de meditacion e investigacion cientifica sobre psicologia, neurociencia, meditacion y com-
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pasion. El programa guia gradualmente a los participantes a través de la formacion experiencial a desarrollar
la intencibn compasiva, la estabilidad atencional, la conciencia de sus habitos mentales y el cultivo de la com-
pasion hacia uno mismo y hacia los otros. El CCT emplea un modelo de ensefianza y aprendizaje basado en la
indagacion que enfatiza el descubrimiento, la contemplacion y la reflexion. El programa incluye:

— Clases semanales de dos horas que incluyen discusion, escucha en grupos pequefios y en parejas, y ejerci-
cios de comunicacion consciente.

— Précticas diarias de meditacion guiada para desarrollar la bondad, la empatia y la compasion hacia uno mis-
mo y hacia los demés.

- Précticas informales (tareas para practicar pensamientos, puntos de vista y acciones compasivas).
El programa de CCT consta de seis pasos®:
— Elpaso 1implica asentar la mente y aprender a enfocar la atencion.

— Los pasos 2 al 5 estan dedicados a cultivar la compasion. Incluyen la bondad amorosa y la compasion hacia
un ser querido (paso 2); la bondad amorosa y la compasién hacia uno mismo (paso 3); establecer las bases
de la compasion hacia los demas a través de la perspectiva de la humanidad compartida y de apreciar la
interconexion entre uno mismo y los demas (paso 4); y ampliar el circulo de la compasion, incluyendo a todos
los seres (paso ).

- Estos cinco pasos son seguidos por la préactica de la compasion activa (paso 6), que involucra aliviar el dolor
y el sufrimiento de los demés y ofrecerles la propia paz y felicidad.

Finalmente, en la octava semana, los participantes del CCT aprenden una practica integrada de compasion que
combina todos los pasos anteriores, que puede ser adoptada como una préactica diaria después del final del curso.

En la investigacion que hemos realizado en Chile® sobre el impacto psicolégico y relacional del programa CCT,
descubrimos que:

- La compasion es efectivamente entrenable a través de practicas meditativas, ejercicios relacionales y
trabajo grupal.

— Anivel individual, el entrenar la compasion disminuye sintomas de estrés, depresion, ansiedad, aumenta la
felicidad y la satisfaccion con la vida.

— El entrenamiento en la compasion mejora las relaciones interpersonales aumentando la empatia, la compa-
sioén por uno mismo y por los demas. Los resultados de las pruebas psicolégicas fueron confirmados por los
familiares de las personas que tomaron el programa de entrenamiento en la compasion, quienes reportaron
que su familiar era mas empatico, escuchaba mejor y estaba mas presente que antes.

Otras investigaciones sobre los efectos de las ocho semanas del programa CCT muestran que los participan-
tes presentan un aumento de la compasiéon hacia uno mismo y hacia los otros, y de la motivacion a recibir
compasion de los otros. También aumentan los estados emocionales positivos y disminuyen los negativos y el
estrés, cambiando ademas la estrategia de regulacion emocional al aumentar la revalorizacion cognitiva y la
aceptacion, y disminuir la tendencia a suprimir las emociones dificiles*. También disminuye el miedo a generar
compasion hacia los demés, hacia uno mismo y a recibir compasion de los otros. Por Gltimo, quienes toman
CCT también experimentan cambios en su regulacion cognitiva, aumentando las habilidades de mindfulness y
disminuyendo la divagacion mental y de la rumiacién negativa®.

Ademés de la evidencia de los beneficios especificos del programa CCT, se estan publicando cada vez mas in-
vestigaciones sobre intervenciones basadas en mindfulness y compasion como estrategias prometedoras para
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desarrollar habilidades de autocuidado y habilidades relacionales en los profesionales sanitarios. Entre los
beneficios evaluados de estos programas se encuentra una disminucion significativa de sintomas depresivos,
despersonalizacion (retiro de las relaciones y cinismo), re-experimentacion de los sintomas del trastorno de
estrés postraumatico (TEPT) y un aumento de las habilidades de regulacion emocional y alegria en el trabajo.
Los participantes de estos programas reportan mejoras en el autocuidado a través de la integracion de las pau-
sas conscientes en su rutina laboral, la reduccion de la rumiacion y la angustia relacionada con los pacientes
y la mejora de las habilidades de comunicacion.

3. IDEAS CLAVE

La compasion, comprendida como la sensibilidad al sufrimiento de uno mismo y de los demas, unida a la
motivacion de prevenirlo y aliviarlo, es una cualidad humana entrenable.

Se han desarrollado programas psicoeducativos basados en practicas contemplativas y ejercicios relaciona-
les para entrenar la compasion, y uno de los mas relevantes y estudiados actualmente es el Entrenamiento
en el Cultivo de la Compasion, desarrollado inicialmente en la Universidad de Stanford.

La investigacion muestra que el entrenamiento intencional y sistematico de la compasion tiene importantes
beneficios psicologicos y relacionales.
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1. Introduccién

El nuevo modelo de atencion al que estan tendiendo los cuidados paliativos posee un enfoque de salud publica,
comunitaria y también de innovacion social, donde los cuidados en la enfermedad avanzaday al final de la vida
son prestados de manera complementaria por los servicios sanitarios, l0s servicios sociales y las redes, tanto
internas como externas, de la comunidad a la que pertenecen las personas en esta situacion de adversidad y
de vulnerabilidad™®.

Los diferentes agentes que conforman las comunidades compasivas trabajan o de manera aislada o de forma
cooperativa en cuidados paliativos, habitualmente con uno o varios de los siguientes objetivos: sensibilizar a la
sociedad sobre las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, formarla para
que esté capacitada para atender dichas necesidades e implementar y coordinar las redes de cuidado para que
logren intervenir de manera adecuada y efectiva cubriendo dichas necesidades, todo ello sobre la base de la
compasion. Estas redes de cuidado son de tipo interno (las mas cercanas a la persona: familiares y amigos) y
de tipo externo (como vecinos, voluntarios, administracion, instituciones educativas, organizaciones y entidades
[publicas, empresariales y del tercer sector]) y proporcionan cuidados en un sentido amplio y en un término
diferente a la pura provision de servicios sanitarios y sociales*.

2. DESARROLLO

Habitualmente, nuestra sociedad reivindica que se cubran aquellos servicios que son necesarios para la ade-
cuada atencién de las personas y que la Administracion, por falta de vision, de voluntad politica, de priorizacion
o de presupuestos, no desarrolla o bien lo hace de manera insuficiente por falta de equidad, accesibilidad o
universalidad. En este sentido, las sociedades y organizaciones suelen ir por delante en el desarrollo de pro-
yectos y servicios de innovacion social que pretenden cubrir todas estas necesidades.

Es esto lo que esta ocurriendo con el movimiento de Comunidades Compasivas en Cuidados Paliativos en Espafa:
ante el envejecimiento de la sociedad (el 19,4 % de la poblacién espafiola, uno de cada cinco tiene méas de 65 afios), el
aumento de las enfermedades croénicas y avanzadas (39,9 % de los mayores de 50 afios, cuatro de cada diez, tienen
dos 0 mas enfermedades cronicas), el incremento de la soledad en las personas mayores (més del 35 % de las per-
sonas mayores de 65 afios viven solas), los cambios en los modelos familiares (menos hijos para cuidar a nuestros
mayores) y la necesidad de Cuidados Paliativos (aproximadamente, el 70 % de las personas que fallecen los precisan);
las comunidades (més locales, es decir, de més reducido ambito geografico o sectorial, 0 méas globales, de &mbito mas
amplio) han ido articulando iniciativas compasivas y programas de comunidades compasivas que apoyan los cuidados
de las personas con enfermedad avanzada. La diferencia entre unas y otros es, sustancialmente, la existencia o no de
un sistema organizativo de gestion, de evaluacion de resultados y de liderazgo promotor sostenido en el tiempo.
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Son diversas y variadas las iniciativas compasivas en todas partes del mundo, denominadas con términos diferentes
gue hacen referencia al cuidado, a la salud, a la compasion, etc. Estas iniciativas son en ocasiones de impulso publico
(desde atencion primaria, salud publica, etc.) y en ocasiones de promocion privada (asociaciones de profesionales,
fundaciones, entidades y empresas de salud, grupos de voluntariado, universidades y escuelas, personas fisicas,
etc.), y varian en cuanto a contenidos y objetivos: acciones dirigidas mayoritariamente a la sensibilizacion, pero
también a la formacion y a la intervencion comunitaria (principalmente de voluntariado) en grupos poblacionales
concretos de mayor o menor dimension o para la atencion a patologias concretas como, por ejemplo, la salud mental.

Suelen estar caracterizadas por un auténtico interés de contribucion social y se mueven, generalmente, por
el altruismo de grupos de la colectividad. Su aportacion contribuye a dar visibilidad a distintas situaciones de
adversidad, a generar conciencia social y a empoderar a las comunidades para la accion comunitaria.

Estas iniciativas, sin embargo, no suelen estar articuladas entre si, ni coordinadas unas con otras, ni se evaltan
bajo unos mismos parametros e indicadores, por lo que, mas alla de su resultado cualitativo y de su innegable
aportacion al cambio del sistemay a la modelizacion de nuevas maneras de concebir la promocion comunitaria,
no puede acreditarse su impacto cuantitativo en términos de impacto en salud y son poco replicables en otros
entornos diferentes al no estar procedimentadas.

Se han producido, por otro lado, experiencias de verdaderos Programas de Comunidades y Ciudades Compasi-
vas que han sido desarrollados teniendo en cuenta la necesaria adaptacion al entorno, partiendo de la filosofia
y de las caracteristicas basicas de las «Compassionate Communities» movimiento liderado por Allan Kellehear,
dirigido y acotado a la enfermedad avanzada y al final de vida?®.

Siendo cierto que el entrenamiento y el cultivo de la compasion y su articulacion pueden enfocarse para el alivio
de todo tipo de sufrimiento, su aplicacion especifica a los cuidados paliativos permite, por un lado, comprender
mejor el alcance de la practica de la compasion como presencia y consciencia plena y, por otro, visualizar
mucho mejor su potencial como herramienta y motor de cambio tanto de las individualidades como de las co-
lectividades, ya que el afrontamiento del hecho de la muerte es donde se concentra probablemente (entre otras
razones, por su inevitabilidad y su misterio) el momento de mayor sufrimiento humano.

Al tiempo, existe toda una cultura del cuidado y del alivio de todo tipo de sufrimiento (sea este fisico, psico-
légico, emocional o espiritual) que impregna la filosofia del SER y del HACER de los cuidados paliativos: una
filosofia que engloba una manera de entender la vida y el acompafiamiento que no puede practicarse en toda
su plenitud y con toda su dimension sin el ejercicio factico de la compasién. Hablar de compasion en el entorno
comunitario, hablar de comunidades compasivas, supone una manera de mirar, de estar y de ser diferente de
las comunidades hacia si mismas y hacia los miembros que la componen.

Més alla de esta filosofia que impregna no solo la denominacion sino la forma de hacer las cosas en las co-
munidades compasivas, la diferencia sustancial de un Programa de Comunidad Compasiva frente a aisladas
iniciativas compasivas es la articulacion de un Modelo de Atencién Integrado Sanitario, Social y Comunitario a
la enfermedad avanzada y al final de la vida bajo un sistema organizativo que lo gestiona, lo coordinay lo evalla
y con una metodologia de implantacion, de seguimiento y de valoracion®.

Estos programas de comunidades compasivas («Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» de Fundacion New Health,
«Bogota Contigo», «lbagué Contigo», «Manizales Contigo» y «Santa Marta Contigo» de Fundacion Keralty, «Fusa-
gasuga Contigo» de Fundacion Pallium) se encuentran articulados y coordinados como un verdadero «ecosistema
integrado» que permite la actuacion sincronica, ordenada y vinculada de los agentes intervinientes (sanitarios, so-
ciales y comunitarios) en un territorio en pro de sensibilizar, formar e intervenir en la creacion de redes (internas 'y
externas) y en la accion de las mismas, alrededor de las personas que se encuentran en situacion de enfermedad
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avanzada y final de vida, logrando evaluar su impacto y sus resultados en términos de satisfaccion de pacientes y fa-
miliares, satisfaccion de profesionales, impacto en salud (mejora de la calidad de vida, disminucion de la sobrecarga
del cuidador, disminucién de la depresion y ansiedad y de incremento de la media de cuidadores), evitando duplici-
dades e ineficiencias en el uso de los recursos disponibles en el &mbito geografico concreto en que se desarrollan,
y generando nuevas estructuras comunitarias (como los conectores de la comunidad, el promotor comunitario, la
comisién dinamizadora y la comisién sociosanitaria).

Para este desarrollo de modelo y de metodologia en ambitos geograficos tan diferentes han sido clave:
— Un claro liderazgo promotor, tanto en términos de conocimientos técnicos y profesionales como en términos
econoémicos.
— La definicion de un area de cobertura.
— Un plan de trabajo anual, con programacion de acciones concretas y objetivos definidos.
— Una valiente y clara colaboracion institucional del ayuntamiento y/o del sistema de salud y de sus profesio-
nales sociales y sanitarios.

— La generacion de estructuras comunitarias de intervencion, como las citadas anteriormente, entre las que
destaca la figura del promotor comunitario.

— El disefio de un conjunto de herramientas y protocolos de intervencion comunitaria’.

— La disposicion y activacion de una red de agentes clave en el territorio y la implicacion y colaboracion de
los mismos en el programa mediante la participacion y realizacion de acciones y la puesta a disposicion de
medios materiales y humanos.

— El disefio del sistema de evaluacion, sus indicadores (de estructura, de proceso y de resultado) y su segui-
miento y la adaptacion de las herramientas empleadas por la metodologia a la realidad y cultura especificas.

— La comunicacion y difusion del programa.
— La publicacion de herramientas y de resultados.

Todas estas experiencias hasta el momento han sido realizadas e impulsadas desde el Tercer Sector de Accion
Social privado y estan sirviendo de avanzadilla (conceptual y metodolégica) de hacia dénde pueden caminar los
sistemas de salud en cuanto a la promocion comunitaria y en cuanto a la efectividad de la articulacion de estos
programas de comunidades compasivas al haber conseguido:

— Articular un modelo basado en la complementariedad de los recursos, sus dispositivos y sus fines, confi-
gurando el domicilio y el entorno comunitario de la persona como el espacio preferente de cuidados en la
enfermedad avanzada y final de vida.

- Prestar alas personas que se encuentran en situacion de enfermedad avanzada y final de vida, sin necesidad
de proceso de integracion, una verdadera atencion integrada sanitaria, social y comunitaria, entendida como
el principio organizador de la prestacion de servicios desde la perspectiva de la persona; esto en base al
alineamiento de objetivos y metas, la articulacion de estructuras flexibles y procesos de atencion compartidos
entre las tres tipologias de recursos (sanitarios, sociales y comunitarios).

— Ofrecer una respuesta de apoyos y cuidados, de caracter simultaneo, encadenadas en red, de intensidad
gradual y coordinada en funcion de la pérdida de capacidad, la dependencia a ella asociada y de la compleji-
dad sanitaria de la persona; es decir, en funcion de las necesidades reales de las personas.

— Utilizar los recursos presentes en una comunidad de manera coordinada y cooperativa, evitando la duplicidad
o la disgregacion de acciones con la consiguiente pérdida de recursos y mejorando la eficacia de los mismos.
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Permitir una atencion individualizada en funcion de las necesidades integrales y preferencias de la persona,
adaptada a la evolucion del ciclo vital y orientada a la obtencion de resultados en términos de mejora de ca-
lidad de vida y de bienestar.

Hacer factible la aplicacién de una metodologia en base a un modelo de gestion global que permite la replica-
bilidad, al tiempo que la adaptacion a otros entornos con diferencias legales, sanitarias, sociales y culturales.

3. IDEAS CLAVE

Para los préximos afios, y con la finalidad de continuar avanzando en el desarrollo de Programas de Comu-
nidades y Ciudades Compasivas, se impone reflexionar en una doble vertiente:

Avanzar en la delimitacion conceptual de cual deberia ser el papel de o publico y de lo privado en la organi-
zacion, gestion, implementacion y evaluacion de comunidades compasivas.

Avanzar y profundizar en la medicion del impacto en términos de costo-eficiencia para el sistema sanitario:
efectiva reduccion de ingresos hospitalarios, reduccion de urgencias y otros consumos de caracter hospi-
talario.

BIBLIOGRAFIA

1.

Abel J, Kellehear A, Karapliagou A. Palliative care-the new essentials. Ann Palliat Med. 2018;7(Suppl
2):S3-S14. DOI: 10.21037/apm.2018.03.04.

Kellehaer A. Compassionate Cities. Public Health and End-of-life Care. Londres: Routledge; 2005.

Paul S, Sallnow L. Public health approaches to end-of-life care in the UK: an online survey of palliative
care services. BMJ Support Palliat Care. 2013;3(2):196-9. DOI: 10.1136/bmjspcare-2012-000334.

Abel J, Walter T, Carey L, Rosenberg J, Noonan K, Horsfall D, et al. Circles of care: should community
development redefine the practice of palliative care? BMJ Support Palliat Care. 2013;3(4):383-8. DOI:
10.1136/bmjspcare-2012-000359.

The national council for palliative care. Public Health Approaches to End of Life Care: A Toolkit [Internet];
2013. [cited 25 May 2019). Available in: https://compassionateottawa.ca/wp-content/uploads/2016/06/
Public_Health_Approaches_To_End_of_Life_Care_Toolkit_ WEB.pdf.

Librada S, Herrera E, Boceta J, Mota R, Nabal M. All with you: a new method for developing compassio-
nate communities—experiences in Spain and Latin-America. Ann Palliat Med. 2018;7(Suppl 2):S15-S31.
DOI: 10.21037/apm.2018.03.02.

Librada S, Herrera E, Diaz F, Redondo MJ, Castillo C, McLoughlin K, et al. Development and Management
of Networks of Care at the End of Life (the REDCUIDA Intervention): Protocol for a Nonrandomized Con-
trolled Trial. JMIR Res Protoc. 2018;7(10):e10515. DOI: 10.2196/10515.

n Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida



MONOGRAFIAS

SECPAL

PROGRAMAS PUBLICOS DE COMUNIDADES
CUIDADORAS

Xavier Gomez-Batiste"> Julio Gomez Cafiedo?®, Patxi del Campo San Vicente*, Susanna Serra Jofré',

Sarah Mir Roca!, Silvia Mateu Puig®, Rosa M. Montoliu Valls?, Nuria Homs Molist® y Marina Geli Fabrega®
'Programa Vic Cuidadora. Catedra de Cures Pal.liatives/Universitat de Vic-Central de Catalunya. 2Observatorio Qualy/
Centro Colaborador OMS de Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Instituto Catalan de Oncologia. *Programa Santurzi
Ciudad Cuidadora/Hospital San Juan de Dios Santurtzi. “Programa Vivir Con Voz Propia, Vitoria/Gasteiz. Programa Vic
Cuidadora. Departament de Benestar i Familia. Ajuntament de Vic. ’Centre d’Estudis Sanitaris i Socials. Universitat de Vic-
Central de Catalunya.

o o
1. Introduccién

Las comunidades cuidadoras se constituyen como proyectos que buscan reflexionar sobre el final de la
vida y promover el cumplimiento de un itinerario vital completo, personalizado y respetuoso con la perso-
na, fomentando la participacion y la capacidad de decision en su proceso vital. Entendiendo que vivimos en
una cultura y sociedad donde se niega la muerte, nos encontramos con grandes deficiencias a la hora de
atender y entender a las personas que se enfrentan al sufrimiento que origina este proceso. Se pretende
revalorizar la necesidad del cuidado hacia las personas en situacion de sufrimiento o vulnerabilidad, po-
tenciando el desarrollo de habilidades y recursos que ayuden a las personas a enfrentar su experiencia
de final de vida.

1.1. Concepto de programa publico

El concepto de programa publico incluye el de abarcar un ambito poblacional y geografico, con objetivos de
mejora de las condiciones de la poblacion, valores de equidad, cobertura, participacion y acceso, y disefio sis-
tematico, incluyendo evaluacion de resultados.

1.2. Desde la iniciativa al programa

Muchos programas de comunidades cuidadoras parten de iniciativas individuales o especificas, y adoptan pos-
teriormente los valores, objetivos y métodos de los programas publicos.

1.3. Historia evolutiva de los cuidados paliativos: de los hospices britanicos a las
comunidades cuidadoras

Los cuidados paliativos nacieron en el Reino Unido en los afios sesenta, basados en los Hospices u orga-
nizaciones especificamente dedicadas a los cuidados paliativos, inicialmente para pacientes terminales de
cancer, e incluyendo progresivamente pacientes de otros tipos de patologias. En la década de los ochenta se
extendieron a todos los ambitos del sistema, y a partir de los noventa se expandieron como programas pu-
blicos, algunos reconocidos como pilotos de la OMS, y se insertaron en los sistemas de salud publica. Desde
2010 se extiende hacia la atencion paliativa precoz de personas con enfermedades avanzadas de todo tipo,
en todos los ambitos del sistema.
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1.4. Programas de ciudades compasivas o cuidadoras como programas de salud publica

Los programas de ciudades compasivas se desarrollan desde 2010 y son considerados como un excelente
componente de la atencion paliativa, involucrando a la sociedad y aportando la iniciativa y el liderazgo social a
la experiencia de los servicios y programas sanitarios.

2. DESARROLLO

2.1. Justificacion de los programas de comunidades cuidadoras como programas publicos

Existen muchas iniciativas de participacion social al final de la vida. Todas ellas acostumbran a estar basadas
en los valores de la compasion, humanismo y solidaridad.

La diferencia entre una iniciativa especifica y un programa publico consiste en que el programa se formula
dedicado a mejorar algunos aspectos del final de la vida en un contexto territorial o poblacional, de manera
sistematica, integral y comprensiva, mientras que las iniciativas abordan aspectos especificos (por ejemplo
un programa de voluntariado, la participaciéon en las escuelas o en actividades sociales o culturales).

El modelo conceptual de programas de salud publica es también Util para la definicion, disefio, implemen-
tacion y evaluacion de programas sociales con valores como los de cobertura, la equidad, el acceso o la
sostenibilidad, afiadiendo los mas especificos, centrados en persones, compasion, etc.

En una determinada poblacion, se pueden identificar unos «clusters» de vulnerabilidad o grupos de personas
o colectivos que combinan necesidades con especial vulnerabilidad (por ejemplo, final de la vida o enferme-
dad avanzada y pobreza, soledad, conflicto o dificultades de acceso) asociadas a una especial complejidad de
necesidades sanitarias, o colectivos especialmente complejos (nifios, demencia, enfermedades raras, etc.).

El otro aspecto que define un programa publico es su metodologia, asi como el compromiso de evaluacion.

2.2. Componentes de un programa publico

En la Tabla | se describen los componentes y sus caracteristicas, que configuran un programa sistematico.
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Tabla I. Componentes y caracteristicas de su programa publico

Dimension
Liderazgo, partenariados,
fundacion

Detalles

- Organizaciones lideres

‘ Comentarios

- Independientemente
de proyecto o
liderazgo iniciales,
deben explicitarse los
partenariados

- Aconsejable publico/
privado

- Decision formal
ayuntamiento

- Definir ntcleo

- Predominio social
comunitario vs. sanitario
institucional

Mision, vision, valores, etc.

- Mision: sentido del proyecto

- Vision: descripcion ideal a largo plazo
basada en modelos excelencia

- Valores: humanismo, compasion

Contexto: social, economico,
demografico, instituciones

- Descripcion del contexto demografico,
social, econémico, organizaciones e
iniciativas sociales

- Definir contexto
geografico

Evaluacion de necesidades:
cuantitativa (identifica grupos con
necesidades)

Estimacion de necesidades:

- Tasa envejecimiento

- Mortalidad y causas

- Prevalencia de personas con
enfermedad avanzada y necesidades
sociales

- Tasa de soledad no deseada

- Lugares de atencion

- Mapa de organizaciones

- Es determinante para
identificar los grupos
o colectivos de mayor
vulnerabilidad

Evaluacion de necesidades:
cualitativa (identifica areas de
mejora)

Analisis cualitativo:

- De como la sociedad afronta el final de
la vida

- De como se atiende a las personas con
necesidades sanitarias y sociales al
final de la vida: DAFO por dimensiones
(como identifican, como atienden, etc.)

- De manera participativa
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Tabla I. Componentes y caracteristicas de su programa publico

Dimension
Objetivos: generales y/o
especificos

Detalles

Generales:

- Mejorar actitudes sociales y culturales

- Capacitar a la sociedad para cuidar

Especificos:

- Promover afrontamiento del final de la
vida como un hecho natural

- Promover la atencion integral de
las personas con enfermedades
avanzadas y mayor vulnerabilidad

Comentarios

Distinguir los objetivos
culturales o de cambio

de actitudes de los
asistenciales, dirigidos a
mejorar la calidad de vida
de las personas

Acciones fundacionales

Pre:

- Consenso con organizaciones

- Elaboracion evaluacion cualitativa,
objetivos y actividades conjuntas «con»
y «desde» organizaciones sociales

- Proponer un «grupo promotor» de
organizaciones

Taller o «acto fundacional» para generar

consenso sobre valores, objetivos,

acciones:

- Convocar organizaciones participantes

- Participativo

- Formativo

- Importante formalizar
con convenios
- Participacion: esencial

Obijetivos a corto, medio y largo
plazos

- Corto: 0-2 afios
- Medio: 2-5 afios
- Largo: > 5 afios

- Recomendamos iniciar
con los generales
culturales

Clarificacion de objetivos

Diversas opciones

- ¢ Cobertura? (cubrir necesidades total
o parcialmente)

- ¢Generacion de experiencia y
evidencia? (para su extension)

- ¢ Catalitico? (inducir cambios)

- ¢ Descriptivo? (para identificar
necesidades o areas de mejora
sociales)

Definicion de la poblacion diana,
organizaciones participantes y
sociedad en su conjunto

- Poblacion diana: colectivo(s) a quienes
se dirige el programa

- Organizaciones participantes: con
las que se elabora e implementa el
programa

- Objetivos en conjunto con la sociedad

- Basada en valores,
objetivos, y evaluacion de
necesidades

(Continla en la pagina siguiente)
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Tabla I. Componentes y caracteristicas de su programa publico

Dimension
Modelo de organizacion/
estructura

Detalles

- Direccion

- Coordinacion

- Grupo nuclear
- ¢Voluntariado?

Comentarios

- Factor determinante del
éxito

- Compartido publico-
privado

Actividades

Objetivo mejorar actitudes sociales y
personales:

- Informativas

- Culturales

- Sociales

- Debates

- Death cafés

- Escuelas

- Colectivos especiales
Objetivo capacitar para cuidar:
- Formativas

- Objetivo cuidar/atender/acompafar a
personas especialmente vulnerables

(asistencial)

Presupuesto, financiacion,
sostenibilidad

- Definir claramente/transparencia/
contabilidad

Si programa asistencial

- Definicion de colectivos diana

- Modelo de atencion

- Criterios de acceso

- Consentimiento

- Modelo de intervencion

- Circuito asistencial

- Voluntariado: seleccion, formacion,
seguimiento, etc.

Fundamental:

- Que esté vinculado a
recursos sanitarios y
sociales en atencion
primaria

- Sistematico y evaluable

- Seguimiento
- Evaluacion
Plan de implementacion Definir: Mejor iniciar con
- Fases programa social-cultural
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Tabla I. Componentes y caracteristicas de su programa publico

Dimension

Resultados esperados (efectividad,
eficacia, eficiencia, satisfaccion:
en personas, en stakeholders, en

sociedad)

‘ Detalles

Resultados:

- Efectividad (grado de consecucion de
los objetivos)

- Eficiencia (conseguir objetivos con
recursos razonables)

- Satisfaccion (generar satisfaccion
participantes)

En:

- Sociedad: cambio actitudes, aumento
capacidad cuidadora

- Personas: atencion integrada personas
vulnerables (mejora soledad, calidad
de vida, adaptacion, etc.), mejora
adaptacion propia muerte

- Organizaciones: insercion final de
la vida en sus objetivos, actividades,
cuidado de las personas, etc.

- Stakeholders: administracion,
financiadores, etc.

Comentarios

Imprescindible para
demostrar compromiso
de evaluar y presentar
resultados

Monitorizacion: indicadores,

- Asociados a objetivos y resultados

Con indicadores

documentacion, metodologia esperados seleccionados
cuantitativa, cualitativa, etc.
Factores criticos de éxito: - Liderazgo Fundamental
iijliderazgo!!! - Definicion clara objetivos, actividades y

evaluacion

Barreras, dificultades, resistencias

- Resistencias sociales, culturales,
corporativas, personales

Prevencion de dificultades
previsibles

3. CONCLUSIONES

1. Las iniciativas de comunidades compasivas son excelentes ejemplos de la aportacion social a los cuidados
paliativos sanitarios institucionales, empoderando a la sociedad para mejorar las actitudes hacia el final de la
vida, promoviendo el apoyo a personas con situaciones especialmente vulnerables.

2. Son una aportacion muy relevante al concepto de programa publico de atencion paliativa.

3. Paradesarrollar una iniciativa como programa publico, es recomendable utilizar el formato de los programas
publicos sistematicos, que garantizan su calidad y sostenibilidad.

4. Los factores criticos de éxito son el liderazgo, la participacion social y el compromiso de evaluacion.
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1. Introduccién

Actualmente la sociedad, los profesionales, incluso los sistemas sanitarios estadn demasiado centrados en negar
la inevitabilidad y la universalidad de la muerte y la pérdida'. Los modelos actuales de la atencion al final de la
vida estan siendo cuestionados por su excesiva profesionalizacion, la sobrecarga y saturacion de los recursos
de cuidados paliativos (CP) ante la creciente demanda, la necesidad de asegurar la continuidad de los cuidados
en el domicilio, y la complejidad que supone dar respuesta a las necesidades emocionales, sociofamiliares y
espirituales inherentes al proceso de morir'. De ahi la importancia de buscar formulas que den respuestas
innovadoras e integradas.

El cuidado de las personas al final de la vida ha sido tradicionalmente algo normal y rutinario para las familias
y las comunidades, al igual que el cuidado y el apoyo a las personas en el proceso de duelo. Ademés, tienen la
experiencia y el conocimiento de como hacer llegar esa ayuda, siendo este un valor poco reconocido e integra-
do en nuestros sistemas de salud?. En los Ultimos 100 afios en Europa occidental, hemos sido testigos de una
desconexién creciente entre la unidad familiar basica y la familia més alejada, asi como con las redes comu-
nitarias mas amplias. Los CP en los ultimos 50 afios se han desarrollado a la par que las comunidades se han
ido desconectando del proceso de morir. El envejecimiento de la poblacion esta haciendo que los cuidadores
sean mayores y fragiles con un importante grado de aislamiento social, mientras que los mas jovenes, incluso
los propios vecinos, tienen vidas muy ocupadas, no pudiendo comprometerse en el cuidado y haciendo que este
resulte una carga. Esto ha fomentado la profesionalizacion de estos cuidados®.

2. CUIDADOS PALIATIVOS Y LA COMUNIDAD

El modelo integral de los CP reconoce a la comunidad como elemento esencial para la mejora de la calidad
de vida de los pacientes y su familia, siendo necesario encontrar la formula que realmente permita dar voz a
la comunidad en el disefio e implementacion de las politicas e iniciativas en CP. Las «ciudades saludables»,
concepto holistico que depende del entorno fisico, social, politico, econémico y espiritual (y no solo de la calidad
de la atencion sanitaria)?, deben tener en cuenta que, a pesar de sus mejores esfuerzos, tendran que hacer
frente a una cierta carga de muerte y pérdida. La realidad actual de soledad e individualismo de nuestra so-
ciedad debe hacernos revisar las ideas y practicas de las «ciudades saludables» convirtiéndolas ademés en
compasivas, de forma que la ciudadania vuelva a conectarse con el cuidado mas «humano», involucrandose y
creando redes de apoyo en los cuidados. Este concepto es lo que se denomina «salud publica de tercera ola»
porque incorpora las experiencias de muerte y pérdida en nuestras formulaciones de salud e incluye la idea de
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la compasion en nuestras politicas sanitarias® Para conseguirlo el objetivo clave es sensibilizar a la comunidad
para que vuelva a estar presente en el cuidado al final de la vida.

Una de las claves bésicas para sensibilizar e involucrar a la sociedad es conocer como es esa sociedad y qué
puede ofrecer, identificando y reuniendo los valores, los recursos y la experiencia que esta ya tiene, «sus acti-
vos»“, Esta estrategia esta en sintonia con el enfoque de salud publica en CP y permite catalizar la participacion
de la comunidad a partir de cuatro pasos fundamentales:

1. Identificacion y participacion de todos los agentes sociales, asociaciones y entidades publicas. La comuni-
dad pone sobre la mesa las fortalezas y los activos de los que dispone que quieren involucrarse en la atencion
al final de la vida, pero que generalmente no saben como empezar; en estos primeros pasos los sistemas
sanitarios y sociales y las entidades publicas deben también identificar sus recursos para la comunidad en
cuestion, y liderar y facilitar el proceso.

2. Reunirse: hace que las personas y organizaciones que participan se sientan escuchadas, y les ayuda a
reconocer la oportunidad de trabajar juntos para construir y aprender sobre las fortalezas de los demés.

3. Plan de actuacion: reconocidas las necesidades, y establecidas las alianzas, todos los actores involucra-
dos en la atencion al final de la vida elaboran un programa de actuacion bien estructurado que recoja las
necesidades de la comunidad diana y, por lo tanto, con unos objetivos y un plan de actuacion muy claros.

4. Implementacion: puesta en marcha de la iniciativa y evaluacion de la eficacia del programa®.

Si bien estos cuatro pasos parecen faciles y claros, su desarrollo nos ha permitido detectar algunas barreras.
Existe una resistencia a pedir y aceptar ayuda, y a pensar en el final de la vida y en la muerte como algo natural
que forma parte de la vida. Cada vez observamos mas diferencias culturales que se estan haciendo muy paten-
tes con el auge de la inmigracion. Se ha observado que la participacion de la comunidad es una actividad que
requiere un enfoque de mas de una semana al afio y no solo por parte de una organizacion; la sensibilizacion de
toda la comunidad requiere la participacion de multiples organizaciones desde el principio y de manera conti-
nuada. Hacer ver la necesidad de redes sanitarias y sociales para pacientes con enfermedades croénicas y con
necesidades sociales es un reto, y la identificacion de pacientes y servicios de salud, sociales y comunitarios
involucrados en los cuidados paliativos a menudo es complicada®.

Pese a todos los retos que se plantean, la comunidad quiere ayudar y para que esto suceda los puntos claves son:

1. Informacion: dar a conocer la importancia de una comunidad integrada en el cuidado paliativo. En la medida
que los diversos agentes de la comunidad tomen conciencia de ello y de la repercusion que va a tener en su
contexto, su participacion sera mayor.

2. Divulgacién: mensajes, campanas, eventos de difusion, facilidades para adherirse, programas puestos en
marcha, elementos esenciales para acercar un modelo comunitario vivo en el que todos puedan encontrar
viabilidad en la ayuda que pueden ofrecer.

3. Educacion: capacitar a través de programas formativos. Los centros educativos son un elemento base en la
generacion de conocimiento, pero también en la implicacion con la comunidad a través de la formacion en
valores, como la solidaridad, el respeto y el cuidado de los mas vulnerables, especialmente en las edades
mas tempranas.

4. Liderazgo: la existencia de un coordinador y la identificacion y participacion de todos los agentes sociales,
asociaciones y entidades publicas, que tengan influencia en la comunidad diana y que permitan la deteccion
de necesidades.

5. Viabilidad y sostenibilidad: para ello uno de los retos més importantes es la concienciacion de los ciuda-
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danos del futuro para que asuman y comprendan el valor social del cuidado, por eso es necesario iniciar
la sensibilizacion en las escuelas. Esto también tiene implicaciones para los politicos y gestores, que deben
estar dispuestos a participar, confiar y financiar estas iniciativas, permitiendo a las comunidades desarro-
llar y personalizar estas iniciativas dentro de su contexto. También hay un reto a nivel de investigacion,
puesto que se necesitan procesos de evaluacion y la identificacion de medidas de resultado que puedan
ayudarnos en la evaluacion de la eficacia y la mejora de estas iniciativas. Por Ultimo, la identificacion de
otras iniciativas de sensibilizacion permite la creacion de redes mas amplias y aprender unas de otras®.

3. CONCLUSIONES

La interpretacion actual de los cuidados paliativos como atencion clinica al final de la vida, aunque apropiada y
digna en sus propios términos, no es atencion comunitaria.

La sensibilizacion de la sociedad debe ser un proceso facilitado y centrado en los activos de la comunidad
para catalizar los esfuerzos de participacion publica en todos los sectores a nivel comunitario. Las iniciativas
de politica nacional y el apoyo al sistema regional brindan legitimidad y enfoque, y el liderazgo desde ellas es
esencial para la financiacion.

Para sensibilizar a la sociedad en los valores de la compasion, los cuidados y la comunidad el primer paso es
conocer a esa sociedad. La comunidad ya es compasiva, pero necesita canalizar ese potencial. La salud publica
compasiva, «salud publica de tercera ola», incorpora las experiencias de muerte y pérdida en nuestras formu-
laciones de salud e incluye la idea de la compasién en nuestras politicas y préacticas de salud.

El reto es implicar a la comunidad mediante acciones de sensibilizacion que ofrezcan a los ciudadanos herra-
mientas para saber como cuidar y acompafiar a las personas que lo necesitan y articular la ayuda de quienes
componen estas redes. Este cometido puede ser canalizado a través de los profesionales sanitarios poniendo en
contacto la parte méas asistencial (reconocimiento de la persona con necesidades) con los recursos de la comuni-
dad. Ademas, se necesita evaluar sistematicamente el proceso y los resultados a largo plazo de estas iniciativas.

En definitiva, es el compromiso real de las personas y organizaciones que trabajan en la comunidad quienes
poseen las habilidades y las experiencias necesarias para lograr el cambio.
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Definimos una ciudad compasiva como aquella que pivota sobre los tres ejes de la compasién: una ciudad que
visibiliza las situaciones de enfermedad avanzada y final de vida, que empatiza con ellas y, sobre todo, que se
moviliza para aliviarlas. Es una ciudad, por tanto, sensibilizada, formada para atender estas situaciones y que
interviene comunitariamente para atender a los pacientes y sus familias.

Cuando una ciudad compasiva esté articulada como un programa de comunidad compasiva, se realizan ac-
ciones en esa triple vertiente, acciones de sensibilizacion, de formacion y acciones de intervencion. La inter-
vencion se sustenta en un modelo de atencion integrada sanitario, social y comunitario que posee una serie
de estructuras de intervencion para posibilitar una adecuada coordinacion y efectividad en el empleo de los
recursos existentes, asi como la activacion y movilizacion de los mismos en funcion de las necesidades concre-
tas, de manera que se mejore la calidad de vida de las personas en situacion de enfermedad avanzada o final
y de vida y de sus familias.

Este modelo de atencién integrada sanitario, social y comunitario esta basado en la metodologia «Todos Conti-
go» de Fundacion New Health, y se sustenta en las siguientes estructuras:

1. Las comisiones sociosanitarias. Existe una comision sociosanitaria por cada distrito donde se inter-
viene (distrito San Pablo- Santa Justa y el distrito Macarena desde el afio 2019, que suman 135.310
habitantes). Se trata de un equipo multidisciplinar de carécter sociosanitario y comunitario, y esta
formado por profesionales de los servicios sociales de cada distrito, cuatro centros de salud, dos
hospitales junto con las promotoras comunitarias de Fundacion New Health. Se retnen con una pe-
riodicidad bimestral y se encargan de realizar la identificacion de los casos para derivar al programa,
segln los criterios de inclusion definidos, y de realizar el seguimiento de los mismos, levantando acta
de todas sus sesiones.

2. Los equipos dinamizadores. Constituidos en cada distrito de intervencion, estan formados asimis-
mo por un equipo multidisciplinar de caracter sociosanitario y comunitario, por profesionales de los
Servicios Sociales de cada distrito, dos centros de salud, dos unidades de promocion de la salud del
Ayuntamiento de Sevilla, algunas entidades representativas de los distritos junto con las promotoras
comunitarias de Fundacion New Health. Este equipo se encarga de disefiar el mapa de agentes clave
de la zona geografica de actuacion, de colaborar en la implicacion y activacion de la red comunitaria
de apoyo, asi como proponer determinadas las acciones de sensibilizacion y formacion y colaborar
en su desarrollo.

3. Los agentes clave. Un agente clave es una entidad u organizacion que esta ubicada en los distritos
del desarrollo del proyecto, aunque también colaboramos con entidades representativas del resto de
Sevilla (por ejemplo: la Universidad). La participacion de los agentes clave en el proyecto es intere-
sante porque:
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a) El colectivo al que se dirige es un colectivo potencialmente beneficiario de las acciones de inter-
vencion del proyecto y pueden identificar personas con necesidades a cubrir por el programa (por
ejemplo: residencias de mayores, centros de salud, centros de servicios sociales, asociaciones para
pacientes y familiares, etc.).

b) El colectivo al que se dirige es un colectivo destinatario de las acciones de sensibilizacion y formacion
del proyecto (por ejemplo: colegios, institutos, asociaciones de vecinos, agrupaciones de voluntaria-
do, asociaciones de familiares, etc.).

c¢) Su participacion es necesaria para un buen desarrollo del proyecto (por ejemplo: Servicio Andaluz
de Salud, Centros de Salud, Ayuntamiento de Sevilla, asociaciones especificas de pacientes, etc.).

En el desarrollo del programa se trabaja de manera coordinada y planificada con los agentes clave mediante
el establecimiento de compromisos especificos de colaboracion. Ademés de cooperar en las acciones promo-
vidas y realizadas por el proyecto, realizan sus propias acciones de sensibilizacion, formacion e intervencion.
Los agentes clave establecen habitualmente compromisos especificos de colaboracion con el proyecto.

1. Conectores de la comunidad. Son personas de la comunidad, ciudadanos de a pie que conocen el proyecto
y conectan a otras personas, necesidades y/o recursos con el proyecto.

2. Promotor/a de la comunidad. Los promotores de la comunidad en el &mbito de los programas de ciudades
compasivas son las personas que centralizan toda la planificacion, gestion, coordinacion y ejecucion del
proyecto.

Su mision es movilizar a la comunidad para atender las necesidades de las personas que afrontan procesos
de enfermedad avanzada y a sus familias. Son agentes de cambio que actlan de manera coordinada y en
colaboracién con otros profesionales del &mbito sociosanitario para brindar informacion, recursos (conoci-
mientos, herramientas, técnicas, servicios especificos, etc.) y apoyar en la creacion y gestion de redes de
cuidados alrededor de las personas beneficiarias y de su cuidador o cuidadores principales.

La labor de la promocion comunitaria consiste en la creacion de lazos y estructuras dentro de una comunidad,
buscando facilitar la participacion de la comunidad y la creacion de redes gracias al conocimiento de todos
aquellos agentes claves que se encuentren en dicha comunidad, con el objetivo de establecer o activar redes
alrededor de la persona y la familia en pro de la mejora de la calidad de vida y el bienestar psicosocial y emo-
cional de los mismos.

En muchos casos, el tipo de rol que asumen los promotores comunitarios requiere de adaptaciones debido a
las peculiaridades y a la realidad de la comunidad a la que sirven. Su trabajo se ajusta a los estandares éticos
y profesionales, siendo integro y sistematico en su enfoque de trabajo.

Principalmente su labor de intervencion con pacientes y familias se basa en cinco pilares basicos:

1. Hacer visible las situaciones de adversidad de personas que afrontan el final de vida en su comunidad.

2. ldentificar las necesidades de estas personas (en sus actividades basicas e instrumentales de la vida diaria,
de desahogo emocional y soledad, de ocio y tiempo libre, de acompafiamiento, de respiro, necesidades de
apoyo psicologico, de control del dolor y malestar, etc.) y de sus familias (sobrecarga del cuidador, necesidad
de redes de cuidado, etc.). Todas ellas se identifican en base al PROTOCOLO REDCUIDA, herramienta que
facilita la intervencion, la evolucion y la investigacion de los casos derivados y el trabajo de ampliacion de
redes comunitarias desarrollado desde el programa.

3. Elabora el plan personalizado de atencion comunitaria en base a las necesidades detectadas y las preferen-
cias de las personas.
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4. Creacion de redes comunitarias: disefiar un mapa familiar o genograma e identificar los recursos existentes
en la propia comunidad (estructuras de intervencion, agentes clave, red vecinal, tercer sector de accion
social, etc.).

5. Satisfacer las necesidades detectadas de estas personas mediante la sensibilizacion, formacion, coordinacion
e implicacion de otras, y la facilitacion de los recursos necesarios.

Los promotores de la comunidad asumen una alta variedad de funciones diferentes en la comunidad, que pode-
mos categorizar en cuatro roles principales: organizador/a, facilitador/a, capacitador/a, y mediador/a.

1. Liderazgo organizador/a: identificando y logrando la cooperacion de agentes clave en la comunidad (profe-
sionales, organizaciones, asociaciones, grupos de vecinos, voluntariado, etc.), planificando y estableciendo
una mecanica de trabajo en red y programando la temporalidad de las acciones a desarrollar y realizar el
seguimiento y evaluacion de las mismas.

2. Facilitador/a: ayudando a los miembros de la comunidad a identificar necesidades y recursos, aportando
para ello todas las herramientas y recursos que tiene a su alcance.

3. Capacitador/a: promoviendo la adquisicion de nuevas capacidades entre los miembros de la comunidad y
los familiares, y mejorando las habilidades y conocimientos de todos los agentes intervinientes a través de
la sensibilizacion y formacion sobre herramientas para el acompafiamiento durante el final de vida y duelo.

4. Mediador/a: favoreciendo la participacion de toda la comunidad en las situaciones de apoyo y acompafa-
miento: ayudando a construir el circulo de cuidados. Para la creacion de estas redes de cuidado debe mediar
entre las personas y entidades identificadas, para su implicacion en la satisfaccion de necesidades™.

En conclusion, desde nuestra experiencia como promotoras comunitarias en «Sevilla Contigo, Ciudad Com-
pasiva», proyecto piloto del desarrollo de ciudades compasivas de Fundacion New Health, esta figura ofrece
un valor afiadido al desarrollo de comunidades y/o ciudades compasivas, poniendo el foco en la intervencion,
atendiendo directamente las necesidades de las personas que afrontan final de vida y promoviendo la implica-
cion de las personas y entidades de la comunidad.

*«Curso Avanzado en gestion de redes y comunidades compasivas: promotor/a de la comunidad». Fundacion New Health.
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DE ATENCION INTEGRAL A PERSONAS CON
ENFERMEDADES AVANZADAS DE LA CAIXA

Xavier Gomez-Batiste'!, Montse Buisan Gallardo?, Rosa M. Montoliu Valls', Jun Lluch Salas'y
Elba Beas Alba'

'Observatorio Qualy/Centro Colaborador OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos. Instituto Catalan de
Oncologia. 2Programa para la atencion integral de personas con enfermedades avanzadas. Obra Social La Caixa

1. Introduccién

1.1. Historia evolutiva de la atencion compasiva: del concepto y la practica clinica a la
organizacion

La compasion es un comportamiento basado en valores individuales que se practica en el apoyo a personas
gue viven una experiencia con sufrimiento. Este comportamiento individual se puede extender a uno de carac-
ter colectivo, y aplicado a una poblacion de personas en situaciones de especial vulnerabilidad, tales como el
final de la vida, en ocasiones acompafiadas de necesidades de caracter social como la soledad, la pobreza, el
maltrato o las dificultades de acceso. Los servicios de cuidados paliativos y los programas de ciudades compa-
sivas son un ejemplo paradigmatico de esta extension colectiva de la compasion, ya que se basan en valores,
proponen la compasion como eje de la atencion, y la practican.

Uno de los ambitos de necesidades de las personas al final de la vida es el de las psicolégicas, sociales y es-
pirituales, que son consideradas como esenciales por su relacion intima con la calidad de vida y la capacidad
de adaptacion a la situacion de enfermedad avanzada. La atencion compasiva se centra preferentemente en
acompafiar el sufrimiento como respuesta ante la amenaza de una enfermedad, la incertidumbre, o condicio-
nes como la soledad o el abandono. En capitulos anteriores hemos descrito las condiciones que convierten una
iniciativa compasiva en un programa sistematico con valores y métodos de salud publica.

El «Programa de atencion a personas con enfermedades avanzadas de La Caixa» se basa en los valores de la
Fundacion Bancaria de La Caixa; se centra en la atencion de necesidades psicosociales y espirituales, basado
en una evaluacion cualitativa que las defini6 como areas de mejora en la atencién paliativa. Con estos valores
se construye un programa sistematico, con la metodologia de un programa publico, sistematica y con un gran
compromiso de evaluacion, que lo convierten en un ejemplo de programa publico, en este caso disefiado y
liderado por una institucion privada.

2. DESARROLLO

El programa constituye un buen ejemplo de organizacion sistemética de la préactica de la compasion, que inclu-
ye los valores que la presiden y los métodos de un programa publico.
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Las fases del programa han consistido en:

1.

10.

Analisis del contexto: se bas6 en aspectos cuantitativos (prevalencia de personas con enfermedades avanza-
das, déficits en la implementacion de psicologos y trabajadores sociales en el sistema de cuidados paliativos)
y cualitativos (necesidades esenciales, atencion psicosocial y espiritual necesitada de protocolizacion, orde-
nacién y desarrollo).

La mision, vision, valores y objetivos del programa fueron elaborados siendo coherentes con la mision de la
Fundacion de mejorar la sociedad:

a) Mision: promover la atencion psicosocial y espiritual como un elemento esencial de respuesta a las
necesidades de personas al final de la vida.

b) Vision: desarrollar y conseguir la atencion psicosocial y espiritual como un derecho humano funda-
mental insertado en el sistema sanitario y social.

c¢) Valores: compasion, compromiso, apoyo a personas en situaciones especialmente vulnerables.

d) Objetivos: el programa se concibe como una apuesta catalitica, que identifica un area de mejora en
la atencion paliativa, desarrolla una propuesta de modelo de atencion y organizacion, y demuestra
resultados con la intencion de que se extienda como un modelo de respuesta integrado e insertado
en el sistema para asumir la cobertura de todas las necesidades como un derecho.

Personas diana: personas con enfermedades avanzadas y sus familias, profesionales que las atienden y la
sociedad.

Modelo de atencion: el de la atencion integral de las necesidades psicosociales y espirituales asociadas a la
atencion a las fisicas.

Modelo de organizacion: el de equipos de soporte especificamente dedicados a la atencion psicosocial, com-
puestos por psicologos y trabajadoras sociales que actlian centrados en la complejidad, apoyando a equipos
existentes en hospitales y comunidad.

Desarrollo de programa: liderazgo y construccion de los equipos, formacion comudn, documentacion y regis-
tro comunes.

Soporte, monitorizacion y seguimiento continuados, sistematicos y combinados.
Evaluacion sistematica de resultados:

a) En pacientes, familiares, equipos receptores, partes interesadas.

b) Cuantitativa, cualitativa, combinada.

c) De efectividad, eficiencia y satisfaccion.

d) Audit organizacional.

e) Seguimiento continuo.

Innovaciones y mejora continua: espiritualidad, identificacion de areas de mejora e implementando medidas,
como el programa de atencion a la soledad no deseada, espacios Caixa, educacion cuidadores, desarrollo de
la visibn comunitaria.

Implementacion: 42 equipos en Espafia, 10 en Portugal, 5 en México y 7 en Hong Kong, que incluyen mas de
220 profesionales a tiempo completo (Figura 1).
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11. Resultados clave a los 10 afios (Figuras 2 y 3):

Figura 2. Volumen asistencial Figura 3. Resultados mas relevantes
10 B oumenamons 10 s
VOLULMEN ASISTENCIAL RESULTADOS MAS RELEVANTES

g E PROFESIONALES
(!

— Alta satisfaccion y utilidad para:
PACIENTES FAMILIARES . .
1. Los profesionales / equipos (4/5)

2. Gestores y planificadores

3. Administracién
2019 21.536  29.409
Datos a 31 octubre 130 profesionales sanitarios de los
equipos receptores valoran el
2018 25.507 30.933 tr‘abajo realizado por el EAPS, a
nivel general, con un 8,7 sobre 10.
En concreto:
2009 - 2019 175.489 239.829 9,04 9,05
Datos acumulados ATENCION SATISFACCION
desde el inicio del La atencién proporcionada al Valoracion positiva por parte
paciente y a la familia es de de profesionales de la
programa calidad, debido a su medicina, enfermeria y del
competencia, disponibilidad resto de los equipos
horaria e implicacién. receptores
. ” . ”
:K Obra Social "la Caixa )€ Obra Social"la Caixa"

a) Cuantitativos: mas de 175.000 pacientes y 220.000 familiares atendidos.

b) Efectividad: mejora del > 90 % de los pardmetros medibles relacionados con la calidad de vida y la
adaptacion a la enfermedad avanzada de pacientes y familiares, medida con metodologia cuasiex-
perimental pre-post (de mas de 130.000 pacientes) y datos preliminares de estudio aleatorizado.

c¢) Satisfaccion y mejora de la experiencia de pacientes y familiares demostrada con metodologia cua-
litativa.

d) Satisfaccion de profesionales demostrada con encuesta semiestructurada.
e) Satisfaccion de las partes interesadas con encuesta semiestructurada.
f) Coste y eficiencia medidos.

g) Aportacion conceptual y metodolégica: la del modelo de atencion especifico, que se muestra con
material accesible:

« Manuales: atencion psicolégica, atencion social.
« Protocolos.
+ Propuesta de documentacion clinica.

« Instrumentos validados de evaluacion necesidades (ENP, DMEp, DMEf).
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Libros: atencion religiosa al final de la vida, en primera persona, etc.

h) Aportacion organizativa: el modelo EAPS de equipo de soporte como un modelo efectivo y eficiente
de provision de la atencion psicosocial y espiritual.

i) Formativa: postgrado de atencion psicosocial y espiritual, material docente, presencia en congresos
y jornadas, tesis doctorales.

12. Los retos y objetivos. Una vez demostrados los resultados, los retos fundamentales del programa consisten
en que sea considerado como un derecho humano fundamental, e insertado en el sistema de salud y social
con cobertura de todas las necesidades.

3. IDEAS CLAVE, CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1. La compasién es un comportamiento individual basado en valores de humanismo y compromiso para el so-
porte de personas vulnerables.

2. Se puede organizar como un programa si se elabora e implementa con metodologia sistematica.

3. El «Programa de atencion integral a personas con enfermedades avanzadas de La Caixa» es un ejemplo
paradigmatico de programa publico dedicado a organizar la practica de la compasion.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

1. Atencion integral enfermedades avanzadas La Caixa. Disponible en: https://obrasociallacaixa.org/es/po-
breza-accion-social/salud/atencion-integral-personas-enfermedades-avanzadas/en-un-vistazo

2. Mateo D, Gomez-Batiste X, Limonero JT, et al. Efectividad de la intervencion psicosocial en pacientes
con enfermedad avanzada y final de vida. Psicooncologia. 2013;10(2-3):299-316. DOI: 10.5209/rev_
PSIC.2013.v10.n2-3.43451.

3. Maté J, Mateo D, Bayes R, Bernaus M, Casas C, Gonzalez-Barboteo J, et al. Elaboracion y propuesta de
un instrumento para la deteccion de malestar emocional en enfermos al final de la vida. Psicooncologia.
2009;6(2-3):507-18.

4. Gomez-Batiste X, Mateo-Ortega D, Lasmarias C, Novellas A, Espinosa J, Beas E, et al. Enhancing psycho-
social and spiritual palliative care: Four-year results of the program of comprehensive care for people
with advanced illnesses and their families in Spain. Palliat Support Care. 2017;15(1):98-109. DOI: 10.1017/
S1478951516000857.
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LA COMPASION EN LA ESCUELA

Alex Rodriguez Jiménez', Daniel Toro-Pérez? Gala Serrano Bermldez® y Sergi Navarro Vilarrubi“
'Pedagogo y maestro de educacion primaria. Institut Les Salines. El Prat de Llobregat, Barcelona, Espafia. 2Psicologo. Area
de Salut Mental. Servicio de Atencion Paliativa y Paciente Cronico Complejo (C2P2). Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona,
Espana. *Jefe de Servicio. Servicio de Cuidados Paliativos. Instituto Catalan de Oncologia. Barcelona, Esparia. “Pediatra.
Coordinador del Servicio de Atencién Paliativa y Paciente Cronico Complejo (C2P2). Hospital Sant Joan de Déu. Barcelona,
Espafa

¢En qué pensamos cuando escuchamos la palabra «escuela»? Probablemente en nifios, maestros, clases,
aprendizaje, juego, crecimiento, experimentacion, recreo, excursiones... Es un lugar donde la vida se manifiesta
en su maxima expresion, con una fuerza y energia que parece que todo lo quiere y todo lo puede.

Si preguntamos a cualquier persona, incluso a miembros de la comunidad educativa, en qué piensan cuando
decimos «escuela», seguramente pocos responderian compasion, enfermedad o muerte (final de vida). Una
realidad que nos parece lejana o ajena, y cuando irrumpe en nuestro dia a dia, nos impacta fuertemente.

Hoy en la escuela, todavia no se incorpora ni se trata con normalidad ni naturalidad la enfermedad grave o
la muerte. Sigue siendo un tema tabu que nos impacta e incomoda, existiendo una sensacion generalizada de
desamparo.

La escuela no es ajena a la negacion social de la enfermedad o de la muerte; estas se presentan casi siempre
de forma inesperada, y es entonces cuando solemos prestarle atencion, pero nos genera muchas dudas sobre
qué hacery cémo actuar.

Segln Joan Carles Melich en su libro Lexperiéncia de la pérdua (Arcadia 2017), la compasion es ser capaz de dar
una respuesta de forma inmediata ante el sufrimiento del otro. Por tanto, ser compasivo es saber tratar adecua-
damente a la persona que sufre, acompafiarlo en su sufrimiento y mejorar, en la medida de lo posible, su estado.

En cualquier relacion educativa, el maestro ha de sentirse interpelado por sus alumnos y atender sus necesi-
dades en cualquier situacion o momento de su desarrollo, acompafandolos en multiples circunstancias.

La enfermedad y la muerte provocan sufrimiento en los nifios y adolescentes, y la escuela no debe negar esta
realidad. Ser compasivo, es decir, atender al alumno que sufre, es también responsabilidad de la comunidad
docente. No puede depender de la conciencia individual del maestro o del equipo directivo, decidir o no, acoger
y acompafiar el sufrimiento de sus alumnos.

Por tanto, la compasién nos interpela directamente como maestros y nos obliga a actuar, a estar con la persona
sea cual sea la causa de su sufrimiento. Saber «estar» a su lado, en el momento adecuado para atenderle, es-
cucharle, mostrando disponibilidad y haciéndonos cargo de su acompafiamiento. Debemos conocer, respetar
y atender sus necesidades. Ademas es fundamental comunicarnos con la familia para poder compartir necesi-
dades y las acciones que se van a llevar a cabo.

No debemos olvidar que los nifilos no son adultos en pequefio. En la mayoria de las ocasiones proyectamos
en ellos nuestros miedos e inseguridades, sobre todo en situaciones en las que queremos protegerlos (y nos
protegemos). No son iguales a los adultos porque tienen diferente desarrollo cognitivo y afectivo; unos fragiles
mecanismos de defensa y diferentes modos en la expresion de sus emociones.

La atencion que debemos darle ha de tener en cuenta las caracteristicas de los nifios seguin sus edades e his-
torias de vida. Y esto, el profesor vinculado con sus alumnos, es quien mejor lo puede hacer. Los componentes
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de universalidad, finalidad e irreversibilidad del concepto abstracto de la muerte no se pueden comprender en
profundidad hasta aproximadamente los 8-9 afios de edad, pero cuando la enfermedad y/o la muerte afectan a
un niflo, todos entienden que pasan cosas y conviven con esta realidad.

¢ Qué necesitan estos nifios? Necesitan presencia, sentirse acompafados. Desde la veracidad y la honestidad,
mediante un lenguaje adaptado, pudiendo recibir apoyo y seguridad desde un plano emocional cercano. La
escucha activa y permitir la expresion de afectos y de preocupaciones ayudara a aliviar esa carga emocional
con la que, en muchas ocasiones, no se sabe qué hacer.

El entorno clase es un espacio conocido, con personas familiares y que denota seguridad psicolégica para el
nifio y adolescente. Es un buen lugar donde fomentar:

— Hablar sobre la enfermedad y la muerte, en general y con experiencias propias.
- Permitir identificar y expresar emociones con las que conectan en esta situacion.
- Permitir conductas prosociales, innatas por otro lado como ayuda entre los propios infantes.

- Fomentar la comunicacién intrafamiliar respecto a estos temas que, por desgracia, siguen siendo tabu
en nuestra sociedad.

— Detectar factores de riesgo que indiquen la necesidad de una intervencion especializada.

Es ademés necesario que los equipos sanitarios y docentes se coordinen en la atencion del nifio enfermo, y asi
poder gestionar conjuntamente el impacto emocional que provocan estas situaciones en el ambito familiar y
escolar. Comparten objetivo comin: atender y mejorar el estado emocional del nifio enfermo. La escuela puede
convertirse en un aliado muy importante, por dos motivos:

1. Puede realizar un acompafiamiento emocional y ayudar en el bienestar del nifio y de su familia. Segin
Angels Miret, «un nifio con una enfermedad grave necesita mas que nunca soporte de su entorno», y la
escuela forma parte importante de este. Ademas, puede ser un interlocutor vélido para la familia: para
que expresen miedos, preocupaciones, reformulen la informacion recibida, etc.

2. Puede dar informacion relevante sobre la familia y el nifio. Aportar informacion sobre la dinamica familiar,
la personalidad del nifio y como suele afrontar las dificultades que se le presentan, si existen otros miem-
bros vulnerables (hermanos, familiares mayores convivientes, etc.), ayudara a la intervencion del equipo
sanitario.

La escuela, a su vez, también necesita la ayuda del equipo sanitario para que aporte informacion del tratamien-
to, pruebas, evolucion de la enfermedad, cambios en el estado de animo, estado fisico, efectos secundarios de
los tratamientos, etc.

A lo largo de la vida profesional de un docente, tenemos muchas probabilidades de vivir situaciones de fuerte
impacto emocional relacionada con la enfermedad grave o situacion de final de vida.

En un estudio preliminar llevado a cabo por el grupo de trabajo ANJANA de la Societat Catalano-balear de
Cures Pal-liatives y de la Societat Catalana de Pediatria, con el objetivo de recabar informacion sobre la si-
tuacion de los docentes y sus recursos para afrontar procesos de pérdida en las aulas, se ha realizado una
encuesta a 50 docentes preguntandoles, entre otras cuestiones, si han tenido durante su vida profesional (el
75 % de ellos con mas de 10 afios de trayectoria laboral en la escuela) alguna experiencia de alto impacto
emocional relacionada con la enfermedad grave y la muerte. El resultado es significativo: el 91 % han res-
pondido afirmativamente. En el 40 % de los casos no se trat6 el tema en la clase ni se hablé en el claustro
de profesores.
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El 30 % de estos maestros consideran que no tenian herramientas suficientes para abordar este tema en la
clase, mas del 50 % no tiene ninguna formacion sobre procesos de duelo y pérdida y, sin embargo, el 97 %
consideran necesaria una formacion y el 75 % abordar estos temas de forma preventiva con sus alumnos.

Estos datos sugieren que es necesario incorporar en los equipos docentes estrategias, pautas y guias para sa-
ber afrontar y gestionar estas situaciones en el aula, siempre con el objetivo de acompafiar y mejorar el estado
emocional de nuestro alumnado, dandoles recursos para afrontar la pérdida cuando aparezca.

BIBLIOGRAFIA RECOMENDADA

1.

Navarro L, Toro-Pérez D, Navarro-Vilarrubi S. Control de sintomas en pediatria. En: J. Julia Torras, G.
Serrano Bermudez. Manual de control de sintomas en pacientes con cancer. 4.2 ed. Madrid: Aran Edi-
ciones; 2019.

Rodriguez A, Toro-Pérez D, Gallardo N, Naharro M. Comunicacion en la escuela durante el proceso de
la enfermedad. Manual de control de sintomas en pacientes con cancer. 4.2 ed. Madrid: Aran Ediciones;
2019.

Melich J.C. L'experiencia de la pérdua. Barcelona: Arcadia; 2017.

Miret A. El centre educatiu de dol. Guia per afrontar la mort, el dol i les pérdues en els centres educatius.
Barcelona: Taranna; 2016.

Serra X. | jo també em moriré? Barcelona: Columna; 2014.

Toro D. Psidudas ;Como entienden los nifios la muerte? Disponible en: http://psidudas.blogspot.
com/2014/01/como-entienden-los-ninos-la-muerte.html (Ultima entrada el dia 15.11.2019).
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1. Introduccién

La Universidad Técnica Particular de Loja (UTPL), Ecuador, en consonancia con su mision de buscar la verdad,
promueve armonizar la ciencia y el espiritu a través de la apertura dialogante e incluyente, que se cristaliza en
el servicio. Busca sintonizar el conocimiento cientifico con virtudes y valores como la esperanza y la compa-
sion, con la finalidad de dignificar a la persona y hacer de ella el eje de la atencion.

Con esta meta, y bajo la asesoria de la Fundacion New Health, impulsa crear una Universidad compasiva por
medio de la sensibilizacion, formacion e implicacion de los estudiantes y profesionales en la empatia, la compa-
sion y el cuidado de las personas que afrontan situaciones dificiles dentro y fuera de la organizacion. Pretende,
ademas, fomentar el desarrollo de redes de cuidado.

2. DESARROLLO

La cultura imperante en la educacion médica ha sido altamente tecnocratica, cientificista y curativa. Ha cen-
trado la atencion en la enfermedad, lo cual ha supuesto grandes costes econémicos y, en muchas ocasiones,
un elevado coste emocional tanto para el paciente como para su familia. Esta condicion ha causado también
un alto nivel de estrés, de depresion y ansiedad en los estudiantes de medicina y en los profesionales médicos,
convirtiéndolos en individuos distantes, poco comunicativos y ajenos al sufrimiento. Esto incide negativamente
en los estandares de cuidados basicos y en las actitudes de los profesionales sanitarios, que demuestran un
déficit de compasion, esencial para un cuidado efectivo'.

En la actualidad existen 3,3 millones de personas en Latinoamérica que padecen sufrimiento grave relacionado
con la salud. Todas ellas se beneficiarian de cuidados paliativos y de cuidados compasivos, sin embargo apenas
un 1% de esta poblacion recibe cuidados paliativos?.

La poblacion mundial de personas con enfermedades cronicas, progresivas, avanzadas e incurables aumenta.
El nimero de adultos mayores crece y con ellos su proximidad a la muerte, condicion que demanda de la medi-
cina un cuidado activo y compasivo. No obstante, existe el temor de que los cuidados compasivos se distorsio-
nen, ya sea por agotamiento, por quemamiento o por una polarizacion de la educacion hacia la ciencia, como
ocurre con los estudiantes de los Ultimos afios de medicina®.

Esta realidad interpela a la Academia, y la impulsa a promover la empatia y la compasion en el sistema univer-
sitario, con la finalidad de mejorar la salud y la satisfaccion de los pacientes y sus familias.

La UTPL fundamenta su modelo pedagégico en la educacion en el éxtasis, por la cual impulsa a la persona a
salir de lo que le limita para unirse a aquello que le potencia.

En este contexto, la UTPL inicié en el aflo 2018 el proyecto de Universidad Compasiva.

Este proceso incluye un primer diagnostico que reconoce el estado inicial de la Universidad, en términos de la
percepcion de sus miembros, sobre valores relacionados con la compasion, asi como el nivel de conocimiento
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y sensibilidad de los profesionales y alumnos en relacion con los cuidados, el acompafiamiento y la atencion de
las personas al final de la vida.

En esta fase se determinaron las necesidades formativas de los alumnos y profesores con respecto a la com-
pasion. Se identificaron valores relacionados con el tema dentro del curriculo académico y las habilidades de
los profesionales y alumnos para percibir la compasion, tales como la escucha, la comunicacion, la empatia y
la capacidad de expresarlas en su entorno vital.

Se encuestaron 809 personas, que corresponde al 80,9 % de la poblacion diana. La media de edad se hallaba
entre los 27 afios, de los cuales 684 cursaban las carreras de psicologia, medicina y enfermeria. El resto de la
muestra la conformaban profesores y administrativos.

El 78 % de los encuestados afirm6 conocer los cuidados paliativos por varias fuentes. El 38 % lo recibi6 en su
formacion universitaria, otros a través de medios de comunicacion, familiares, amigos y experiencias perso-
nales. La mayoria de los encuestados vincul6 el concepto de cuidados paliativos con alivio del sufrimiento que
mejora de calidad de vida y con el privilegio de cuidar y ser cuidado.

Apenas el 34 % de la poblacion encuestada dijo tener experiencia previa de cuidado, con un promedio menor a
6 horas diarias y con un numero promedio de 6 personas implicadas en el cuidado, por paciente.

Uno de los resultados mas satisfactorios es que mas del 80 % de la poblacion esté dispuesta a cuidar a una
persona que no fuera de su familia o del circulo de amigos cercanos.

El estudio pone de manifiesto que, pese a que las necesidades formativas en cuidados paliativos son impor-
tantes en la universidad, el 40 % de los participantes no tiene formacién, aunque si existe interés en el tema.

Otro hallazgo importante destaca a la humanidad, a la dignidad y a la compasion como la competencia formativa
mas valorada por alumnos, profesores y administrativos de la UTPL.

Por lo demas, la autocompasion fue la competencia mejor valorada, seguida de compasion por los demas y la
compasion por los otros.

Tras analizar la encuesta se inici6 un plan de accion para continuar con el desarrollo de la compasion en la Uni-
versidad. Este incluye nueve acciones de sensibilizacion en poco més de un afo, entre las cuales se encuentran:
la capacitacion a 40 profesores de la Universidad con un curso de 200 horas sobre el desarrollo de comuni-
dades compasivas y generacion de redes de cuidado alrededor de la enfermedad avanzada y al final de la vida.
La realizacion del concurso de fotografia «Yo cuido de ti», con méas de 80 participantes de la ciudad de Loja, la
recoleccion de 250 «consejos de cuidado», cumplida por los estudiantes de medicina. La convocatoria al primer
«Death café» en las instalaciones de la universidad para discutir topicos relacionados con la muerte entre estu-
diantes y docentes de diversas disciplinas, tales como psicologia, medicina, arte y disefio, comunicacion, quimica
y farmacia.

La organizacion del Primer Congreso Internacional de Cuidados Paliativos, Bioética y Discapacidades con la
participacion de 1100 estudiantes y profesionales de la salud, con 16 invitados internacionales y 16 nacionales,
incluidos representantes de las autoridades del pais.

Durante el Congreso se presento la pagina web https://universidadcontigo.com/, y se creo el «Arbol de agra-
decimientos», con notas de agradecimiento en los arboles de la Universidad.

Se formé un voluntariado de estudiantes por la compasion, quienes coordinan para la Feria de Artes Vivas
de Loja la actividad «pintemos la compasion», donde recogieron cerca de 50 definiciones de compasion por
parte de la ciudadania. El grupo de guitarra de la UTPL, conformado por estudiantes de medicina, ingenieria,
computacion y gastronomia, inici6 musicoterapia dos veces a la semana en un centro de atencion de pacientes

Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida




TERCERA PARTE:

INICIATIVAS DE COMUNIDADES
COMPASIVAS EN LAS ORGANIZACIONES

con enfermedades avanzadas.

También arrancé el curso optativo de cuidados paliativos para 70 estudiantes de pregrado del séptimo se-
mestre de medicina, enfermeria, psicologia y farmacia, con una duracion de 128 horas semestrales, donde se
incluyeron temas de compasion al final de la vida.

Por dltimo, se presentaron 2 pésteres en eventos académicos y se elaboraron 3 trabajos de fin de grado, cuyo
tema central es la compasion.

3. IDEAS CLAVE

«Universidad contigo, Universidad Compasiva» ha conducido a los estudiantes y profesionales hacia una aten-
cion mas humana, digna y compasiva. Su desarrollo ha impactado positivamente en la Universidad, dejando
una huella que trasciende hacia diferentes disciplinas, hacia docentes, administrativos y hacia la ciudadania.
Los estudiantes buscan realizar préacticas de compasion y se suman al voluntariado, como una préactica que
se contagia.
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No insistiremos en este capitulo en definir la compasion y los distintos escenarios y situaciones que implica, que
ya han sido explicados en otros. Procuraremos mas bien llevarla al terreno de la razon y la educacion, propio
de la universidad, y reflexionar sobre su importancia en la funcién primordial de dicha institucion.

La Universidad tiene como principales funciones educar y preparar a sus alumnos para ejercer una profe-
sion, una actividad social cooperativa que se caracteriza por buscar un bien interno que es consustancial a
ella misma. La profesora Adela Cortina lo explica muy bien: cada profesién tiene unos fines o bienes propios,
bienes intrinsecos que le dan sentido y que resultan necesarios para que nuestra sociedad sea humana. Preci-
samente por esos fines la sociedad da por buenas las profesiones y las legitima, y si alguien que no pertenece
a una profesion intenta realizar las actuaciones especificas que conducen a sus fines propios, los descalifica y
penaliza por intrusismo.

A modo de ejemplo, el bien propio de la profesion del periodista es dar informacién objetiva, opinion razonable
y entretenimiento digno. El fin intrinseco de la profesion de los docentes es transmitir cultura y conocimientos,
y formar personas autébnomas con capacidad critica. El de los juristas es lograr una convivencia mas justa, etc.
El Hastings Centre Report nos recuerda los fines propios de la medicina y las profesiones sanitarias: prevenir
la enfermedad, diagnosticar, curar a quien pueda ser curado y cuidar siempre, aliviar el dolor y el sufrimiento,
prevenir la muerte prematura y ayudar a morir en paz, finalidad esta Gltima que tiene una enorme importancia
si recordamos que el 100 % de los pacientes y nosotros mismos moriremos.

Quien ingresa en la universidad para aprender una de estas profesiones no puede proponerse una meta cual-
quiera. La meta o finalidad propia de la profesion que quiere aprender ya le viene dada, y la comparte con una
comunidad de colegas que persiguen los mismos fines. Cuando por fin ingrese en esa profesion, se comprome-
tera a perseguir los fines intrinsecos a su profesion, sean cuales sean sus motivos privados.

Ademés, todas las profesiones tienen también unos fines instrumentales, secundarios, que son totalmente le-
gitimos: ganarse la vida (o incluso enriquecerse), y proporcionarse un lugar en la sociedad (o incluso lograr
prestigio y admiracion). Estos fines privados no deben hacer perder de vista los fines inherentes a la profesion,
los que cada profesion ofrece a la sociedad de un modo caracteristico y que le dan sentido, y de los cuales
debe responder ante la sociedad. Si en algiin momento los motivos privados se anteponen a las metas o fines
propios de su actividad profesional, la profesion se corrompe, pierde su legitimidad, y la sociedad se resiente
y lo saca a relucir, como vemos en los casos famosos de profesiones tan importantes como las de los politicos
o los banqueros.

Nuestra busqueda de la felicidad, de una vida en plenitud de acuerdo con nuestro proyecto de vida, tiene una faceta
importante que es nuestro desarrollo profesional, la busqueda de la excelencia en la profesion, que no siempre tiene
que ver con los indicadores de calidad decididos desde la politica. El estudiante universitario que desea ofrecer a la
sociedad el bien propio de su futura profesion, aspira a la excelencia, sin la cual dificilmente podria lograrlo.

Quienes ensefiamos en la universidad, debemos ser cuidadosos con este discurso sobre la excelencia, para
no confundirla con una competitividad en la que los fuertes derrotan a los débiles. En nuestras profesiones no
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siempre prosperan los méas dotados, sino los que han entendido el mensaje de apoyo mutuo y saben cooperar,
y por eso les importa ser excelentes: competir consigo mismos y sacar lo mejor de sus capacidades, y hacerlo
no solo en provecho propio sino también de aquellos con los quienes comparten la vida y la profesion.

El término «excelencia» en nuestra cultura occidental nace de los poemas homéricos en la antigua Grecia, uno
de los dos pilares de nuestra civilizacion (el otro fue Jerusalén). En La Odisea y La lliada descubrimos cémo
el que es excelente en una virtud la pone al servicio de los demas. Aquiles en velocidad, Héctor en valentia,
Penélope en fidelidad, etc., sus virtudes son fecundas para la sociedad en la que viven, crean vinculos de so-
lidaridad que les permiten sobrevivir frente a las amenazas de los enemigos, y por eso despiertan gratitud y
admiracion.

Esas virtudes se trasladan a la sociedad, que necesita contar no solo con héroes, sino con ciudadanos exce-
lentes, que se han impregnado de las virtudes como la justicia, la generosidad, el valor civico, la compasion. La
excelencia le sirve a cada uno para conquistar personalmente la felicidad en una vida plena, y para construir
entre todos una sociedad mejor. Cada profesion invita a cultivar de un modo especial algunas de esas virtudes,
y lograr de ese modo la excelencia profesional. La compasion es una virtud clasicamente ligada a las profesio-
nes sanitarias y a otras muchas, y estamos llamados a cultivarla como profesionales y a impregnar de ella la
docencia universitaria.

Partimos de la experiencia de sentirnos vinculados a los demds, y de como ese «estar ligados» a otros, nos
genera «ob-ligaciones», deberes. El profesor Diego Gracia nos ensefia que los deberes estan determinados
por los valores, y nuestro deber es hacer realidad los valores que estimamos buenos, y no sus contravalores.
Zubiri afirmaba que la principal caracteristica de la inteligencia humana es el ser proyectiva. A diferencia de
otros mamiferos, no nos adaptamos «al medio», sino que adaptamos el medio. Asi, por ejemplo, en vez de vivir
en una cueva, el ser humano «proyecta» hacer una casa. Esa casa ha de tener unos valores, que sea segura,
calida, bella... Después vendra crear aldeas, ciudades y civilizaciones en las que debe hacer realidad otros
valores como la justicia, y asi realiza proyectos de acuerdo con esos valores, y cambia las cosas, y se siente
responsable de esos cambios.

Los valores y los deberes nos llevan a la experiencia moral. A menudo percibimos esa experiencia moral des-
de nuestras emociones, pero podemos y debemos razonar al respecto, y en la universidad conviene razonar
sobre esta experiencia moral tan especial que es la compasion, descrita en otros capitulos de esta monografia.
La ética es la rama de la filosofia que se dedica a reflexionar sobre la experiencia moral, y la ensefianza de la
ética médica me ha permitido reflexionar con los alumnos sobre este y otros temas. La experiencia de ensefiar
Bioética y Cuidados Paliativos en el grado de medicina me brinda cada dia la oportunidad de transmitir esto,
y de comprobar como muchos alumnos se vuelven a encontrar con las razones profundas que le llevaron a
elegir esta carrera. Si el profesor de medicina, enfermeria, fisioterapia u otra carrera de tipo clinico es una
persona que cultiva la compasion, los alumnos aprenderan de su ejemplo mas que de sus apuntes.

La palabra «moral» procede del latin mos-moris, que significa caracter, costumbres. La palabra «ética» pro-
cede del griego ethos, que indica los habitos, que las personas vamos adquiriendo para actuar bien o mal,
para hacer realidad esos valores o sus contrarios. La ética nos puede ayudar a tomar buenas decisiones, y
a crearnos buenos habitos, que ayudan a labrarnos un buen caracter. Es Gtil crear buenos habitos que nos
ayuden a tomar buenas decisiones casi sin pensarlo, ya que, el repetir sucesivamente determinadas acciones
o decisiones buenas, va creando en nosotros buenos habitos.

Los habitos son patrones de conducta que realizamos autométicamente, porque previamente hemos decidido
hacerlos asi. Los habitos se van haciendo mas fuertes a medida que los repetimos, y condicionan nuestras ac-
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tividades cotidianas haciéndolas més faciles. Algunos habitos nos facilitan realizar buenas acciones, acciones
que nos acercan a nuestro proyecto de vida plena, nuestra realizacion, nuestra felicidad, y les hemos llamado
clésicamente virtudes. También todos experimentamos cémo existen actividades que ejercen sobre nosotros
una atraccion casi irresistible, y que crean malos habitos que absorben una porcién importante de nuestro
tiempo y energia, y nos alejan de ese proyecto de vida plena que queremos vivir. Son los malos habitos y las
adicciones.

El habito de tomar decisiones buenas va labrando un caracter bueno, y la etapa de estudio universitario es
un momento de la vida excepcionalmente bueno para trabajar el caracter. Nuestro caracter esta influido por
nuestros genes, nuestra educacion, nuestra familia, nuestra historia... Lo que algunos autores llaman la «loteria
social y natural» que nos ha tocado y que condiciona nuestras decisiones. Sabemos que ese bagaje genético
y educacional nos condiciona, pero creemos que no nos impide elegir, que existe un margen para la libertad.
Desde nuestra libertad somos capaces de elegir hacer lo que consideramos que esta bien, incluso aunque no
sea lo que nos apetece, y de eso saben mucho los estudiantes cuando tienen que madrugar o renunciar a otros
planes por estudiar. Cuanto mas jovenes y moldeables somos, mas facil sera introducir esos buenos habitos
mediante la educacion y la cultura, y este es un mensaje clave para los que tenemos actividad docente universi-
taria, aunque nunca es tarde para hacer buenas elecciones y tratar de repetirlas creando buenos habitos, que
mejoran nuestro caracter. La compasion es también un rasgo de caracter que condicionaré el ser una persona
mas feliz, y también un buen profesional.

En la sociedad, unas generaciones transmiten a las siguientes los habitos que consideran buenos, en forma
de costumbres o tradiciones, y también en la universidad se transmiten buenos y malos habitos profesionales.
En nuestras profesiones existen buenas costumbres y tradiciones que conviene transmitir, y una de ellas, la
principal, es la compasion, que se transmite con el ejemplo, pero también con el estudio y el entrenamiento de
habilidades cognitivas y de comunicacion que deben formar parte de los contenidos de nuestras carreras uni-
versitarias. La ensefianza a pie de cama en las practicas, en las que los alumnos tienen ocasion de comprobar
como son las relaciones clinicas y las relaciones entre comparfieros, son un momento 6ptimo para transmitir
valores tan importantes como la compasion.
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La Fundacioén Keralty es una fundacién empresarial perteneciente al grupo empresarial Keralty, cuya mision
es desarrollar e implementar estrategias para el fortalecimiento de redes comunitarias a través de la identi-
ficacion y promocion de activos de salud, para mejorar las condiciones de salud, bienestar y calidad de vida.

Para lograrlo, la Fundacion orienta su trabajo en dos grandes lineas de accion:

1. Comunidades rurales saludables, en la que a través del programa A-Guajira busca empoderar a la comuni-
dad en la identificacion y uso de sus activos de salud y la conformacion y fortalecimiento de redes intersecto-
riales y comunitarias que promuevan el bienestar.

2. Comunidades de Cuidado Compasivo, en la que se implementa el programa «Todos Contigo®» en, por ahora,
cuatro ciudades del pais y en la cual se hace énfasis en la construccion de redes compasivas en diferentes
contextos.

A partir de los aprendizajes y discusiones que la Fundacion Keralty tenia en torno a la construccion de una ciu-
dad compasiva, nos fuimos interesando en el rol que los lugares de trabajo tendrian en la construccion de estas
comunidades. Los seres humanos pasamos mas tiempo en nuestros lugares de trabajo y, sin embargo, muchas
veces no contamos realmente con redes de apoyo y cuidado en estos. A partir de esta reflexion decidimos em-
prender en la construccion de un modelo de empresa compasiva, que entendiera que la persona, el equipo y la
organizacion interactlan constantemente y que se pueden todos guiar por el principio del liderazgo compasivo.
Entendemos el liderazgo compasivo como un rol que todos podemos ejercer, sin importar el lugar de jerarquia
que tengamos al interior de una institucion, ya que cada uno es lider de su propio rol y cada uno de estos lo po-
demos hacer desde un enfoque compasivo, de ponernos en el lugar del otro y pensar como podriamos ayudar.

Se plante6 entonces como objetivo el fortalecer la cultura compasiva al interior de la empresa que pueda ser
ejemplo e inspiracién para todos sus integrantes y para todos aquellos que interactian con la misma (presta-
dores, proveedores, usuarios, comunidades, etc.).

Iniciamos nuestra propuesta de intervencion visualizando la competencia compasiva, en la cual construimos el
modelo de liderazgo compasivo, definiendo como era el perfil de ese lider y cuéles eran las competencias aso-
ciadas al mismo; esto es un proceso que debe realizar cada empresa a su interior segin como sea la realidad
de su negocio y operacion. A partir de esto, ademés se construia un comité director del proceso que tendria
una formacion con mayor profundidad en el concepto de la compasion.

Como segundo componente se planteaba la necesidad de conocer el estado actual de la empresa desde este
enfoque y asi poder identificar las brechas a trabajar a nivel individual, equipos y organizacién como un todo. En
este punto se realizan diagnosticos sobre la cultura compasiva individuales, con evaluaciones 260, de liderazgo
compasivo y de equipo compasivo. Se realizan también diagnoésticos de los procesos existentes en la compafiia
a la luz de esta cultura que se quiere lograr, analizando por ejemplo los procesos de seleccion, formacion y
salud en el trabajo, entre otros. Todos estos analisis nos permiten identificar las brechas generales y disefiar
a partir de esto las estrategias que lograran ir cerrandolas con estrategias generales y méas especificas de
formacion e intervencion a diferentes niveles.
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El tercer componente ya busca disefiar lo que se requiere para la compasion desde dos perspectivas. Por un
lado, una buena estrategia de comunicaciones que permita, con los insumos construidos, poder permear la
empresa desde cada rol y poder volver visible esa competencia que queremos promover. Asimismo, en esta
fase se trabaja en redisefiar los procesos de cara a la cultura compasiva que permitan que estén inmersos en
los procesos, sobre todo de desarrollo humano que nos asegure su transversalizacion teniendo en cuenta lo
encontrado en la fase anterior.

Finalmente, en la cuarta fase podremos implementar las estrategias de formacion e intervencion de los diferen-
tes equipos de trabajo, priorizando de acuerdo con el diagnéstico y las necesidades que se identifiquen y poder
ir poco a poco llevandolo a toda la empresa. Durante todo el proceso se va documentando la implementacion,
los aprendizajes y midiendo los cambios culturales para ir haciendo los ajustes necesarios.

Con el fin de mantener una coherencia institucional, esta experiencia se ha iniciado en Keralty Colombia, donde
hicimos ya una encuesta preliminar que nos permitié entender como estabamos en temas como compasion
entre compaferos y desde los lideres, en burnout y en realizacion personal, entre otros. A partir de esta en-
cuesta se pudieron identificar algunas areas criticas en las empresas donde decidimos iniciar algunas de las
intervenciones. Nuestra primera intervencion fue el desarrollo de un programa basado en la metodologia de
mindfulness para la reduccion del estrés adaptada a la realidad de una empresa de salud y con énfasis en for-
talecimiento de equipos, que hemos denominado «Presencia y compasion: herramientas para el alma».

Los resultados de la primera cohorte fueron muy satisfactorios: contamos con la participacion de 19 personas
del area de urgencias; logramos un aumento del 37 % en los puntajes promedio en la escala MAAS (The Min-
dfulness Attention Awareness Scale), una disminucion del 50 % en los puntajes de agotamiento emocional, una
disminucion del 52 % en los puntajes de despersonalizacion, un aumento del 28 % en los puntajes de realiza-
cién personal, un aumento en promedio del 34 % para cada sujeto en el valor de afecto positivo, y finalmente
una disminucién en promedio del 44 % en el valor afecto negativo.

Desde esta experiencia hicimos una segunda cohorte con el grupo de cuidados paliativos de Keralty con quie-
nes ya estamos en la segunda cohorte, logrando no solo resultados en cada uno de los participantes sino en el
trabajo en equipo también.

En conclusion, transformarnos en una empresa compasiva implica incorporar en todos los procesos, roles y
acciones de la misma, una perspectiva del otro, del cuidado y del fortalecimiento del nosotros. Requiere traba-
jar desde el ser y lograr permear todo lo que hacemos con la capacidad de ayudarnos y cuidarnos.
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1. Introduccion. Programa «Buenos Aires, todos con
vos»; ciudades que cuidan con compasién

Se relatan tres experiencias en dos hospitales en la Ciudad de Buenos Aires, Argentina.

Una ciudad compasiva y cuidadora reconoce que cuidarse unos a otros en momentos de crisis y pérdida no
es Unicamente una tarea para servicios sociales y de salud, sino una responsabilidad de todos'. El cuidado en
si se define como «una actitud en relacion con uno mismo, con los otros y con el mundo»2. Tal categoria posi-
bilita comprender como las personas participamos activamente en la promocién de préacticas cotidianas que
siembran y cultivan las redes de cuidado®. En este marco, el cuidado de siinvolucra la relacion de las personas
consigo mismas, con sus cuerpos y con el entorno social cotidiano. Los nuevos elementos esenciales que nos
ayudaran a remodelar los cuidados paliativos involucran a la sociedad en su conjunto’. Es también en el mar-
co de la satisfaccion de las necesidades humanas fundamentales que nos propusimos acercar iniciativas del
cuidado compasivo al hospital®. Las actitudes que asumimos (cuidado de si), se convierten en la razon sin la
cual no seria posible adoptar y desarrollar actividades y practicas (autocuidado) orientadas al mantenimiento
de la salud.

2. «RE-CICLO CON AMOR»: TALLER DE RECICLADO CON NINOS EN EL HOSPITAL

Se trata de una experiencia de articulacion entre nifios de la escuela de nivel primario «Juan E. Pestalozzi»
y el hospital «Dr. CB Udaondo». Si bien estos establecimientos estan separados por pocos metros, funcionan
habitualmente sin ninguna conexion.

Los objetivos son:
1. Replicar en los nifios y en la escuela el concepto de «comunidades que cuidan»®,

2. Fortalecer la construccion de lazos para el futuro, donde el nifio pueda escuchar historias de los adultos y
valorizar las vivencias de ellos®.

3. Facilitar la expresion de emociones, ideas y valores que surgen en la situacion de envejecimiento, enferme-
dad y muerte.

4. Promover la reflexion en el tema de los ciclos vitales, la soledad, el morir, el sufrimiento y su impacto sobre
las personas®.

En la primera etapa del contacto institucional se realizaron entrevistas con los docentes y autoridades escola-
res para compartir los valores de las comunidades compasivas y despejar los miedos a incluir a los nifios en
un hospital de adultos.
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El término «Re-Ciclo con amor» incluye la idea de «ciclos vitales»: la nifiez y la vejez como dos etapas que habitual-
mente no se integran institucionalmente y el «reciclaje» como actitud ecologica esencial en la educacion de los nifios.

La actividad se centr6 en la creacion de juguetes con materiales reciclados con los que los adultos mayo-
res jugaban en la infancia y que cada nifio llevaria a su hogar, club o barrio para regalarlos y compartirlos
con ellos. Una pelicula infantil sobre el reconocimiento del valor del cuidado entre un nifio y un anciano
estimulé la puesta en palabras de las sensaciones que los nifios desearian compartir, recreando con
instrumentos ludicos el valor del cuidado de los mayores resaltando el respeto, el acompafamiento y el
cuidado compasivo.

Concurrieron 20 nifios de 6 a 8 afios, 3 abuelos, 4 padres, 2 docentes y 3 facilitadores del programa.
En 90 minutos se armaron juguetes, baleros, ta-te-tis y otros juegos de mesa tradicionales con envases
descartables de uso cotidiano. La escuela valoro la tarea como «muy satisfactoria» y continuaron com-
partiendo experiencias de cuidado con abuelos y vecinos, motivados por la iniciativa de los nifios que
participaron en el taller.

3. «<PALABRAS QUE ABRAZAN»: PROYECTO BIBLIO-MOVIL

El proyecto fue creado por estudiantes de medicina desde 2014 en el marco de la «Practica social y educativa en
el pregrado» del Instituto Lanari (Hospital Escuela de la Universidad de Buenos Aires). Los estudiantes interesa-
dos en el acompafiamiento en la internacion y durante los prolongados tratamientos que implican las enfermeda-
des cronicas, como la didlisis y las quimioterapias, encontraron el espacio 6ptimo para desarrollar actividades de
cuidado compasivo disefiando una biblioteca movil para pacientes y familias y la lectura recreativa para quienes
la requieren. Este trabajo invit6 a los estudiantes a practicar la presencia compasiva al final de la vida.

El objetivo general es promover la integracion universidad-comunidad, mediante experiencias concretas de
acompafiamiento compasivo y redes de cuidados'.

Los objetivos especificos son:
1. Promover la participacion de futuros profesionales de la salud en experiencias solidarias.

2. Valorar las necesidades humanas fundamentales, como el ocio, la creatividad, la proteccion y el afecto en su
potencialidad.

A través de una convocatoria en la comunidad, dentro y fuera del hospital, se recolectaron mas de 1000 libros y
revistas. A través de donaciones se obtuvieron dos carros moviles para desplazar las bibliotecas en las salas de
internacion, quedando disponibles para la comunidad hospitalaria. Participaron hasta hoy unos 15 estudiantes, quie-
nes acercaron los libros a los potenciales lectores, y también la lectura a quienes no pudieran hacerlo. Ahora es
posible que cualquier persona, en cualquier momento, tome un ejemplar, lo tenga el tiempo que desee y lo devuelva
después. El éxito se refleja en la requisitoria diaria de ejemplares, el compromiso en la devolucion de los libros y en el
mantenimiento en condiciones de la biblioteca. Es un proyecto que ineludiblemente necesita del apoyo de las futuras
generaciones de estudiantes quienes seran los médicos del futuro y complementan su formacién académica tejiendo
con los pacientes vinculos compasivos que van més alla de la atencién fisica. Ese sentir con el otro para aliviarlo es
lo que esté faltando en espacios de formacion médica estableciendo un paradigma de medicina cuidadora.

4. EL «<ESPACIO VITAL>»

En estos Ultimos afios somos testigos de la transformacion que genera comprometerse con el bien-estar para
estar-bien. El «espacio vital» es un dispositivo complementario de los tratamientos médicos orientado a pro-
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mover el autocuidado, el cuidado de si y la potenciacion de la salud con terapias destinadas a fortalecer el
bienestar.

Nace en 2016, como una iniciativa superadora al integrar al Hospital C. B. Udaondo, un dispositivo de medicina
integrativa donde funciona cuidados paliativos y con el auspicio de Pallium Latinoamérica (asociacion civil).

Los objetivos son:

1. Crear conciencia sobre una sociedad més equilibrada, integrada, solidaria y compasiva basandonos en el
cuidado de si en salud como clave de la salud colectiva®

2. Articular la medicina convencional con la medicina complementaria (Medicina Integrativa) para los pacientes,
familiares, profesionales y vecinos de la comunidad en general, que puedan compartir espacios comunes
promoviendo el bienestar y el autocuidado. Bajo la denominacion de usuario se identifica por igual a todos los
beneficiarios.

3. Habilitar la autogestion de la salud (modelo salutogénico).

4. Empoderar el acompafiamiento entre pares como recurso sanitario (Rehabilitacion Basada en la Comuni-
dad-OMS)'.

Lo convocante resulta ser la busqueda de la mejor condicion de salud posible, independientemente de la rea-
lidad de la cual se parta. Lo que los emparenta es la posibilidad de gestar multiples lazos de acompafiamiento
compasivo, vivencial y sensible, que van desde la referencia entre pares hasta el seguimiento profesional que
habilita saberes horizontales. El valor de la propuesta radica en el acontecer dialogico de las partes, que vuelve
cercana y empatica la relacion.

Participaron hasta ahora unos 1300 usuarios. Los vecinos de la comunidad participan libremente, lo que con-
lleva el impacto positivo de ser parte instituyente de un espacio publico, como es un hospital y de un proyecto
donde acompariar a otros es tarea de todos“. Implicarse supone el plus de aprender con el otro y organizar
posibilidades de sanacion conjunta. Esto es altamente sostenedor de quienes atraviesan una enfermedad y
estimulador de quienes no.

Las terapias incluyen reiki, osteopatia, reflexologia, trabajo corporal terapéutico, terapias expresivas, nutricion,
ejercicio, manejo del estrés, caminatas saludables, talleres de maquillaje para pacientes oncologicas, encuen-
tros ladicos con hijos y nietos, grupo de pacientes expertos, grupo de tejedoras, talleres de fortalecimiento de
la memoria, entre otras. Las propuestas son grupales e individuales, y se desarrollan en consultorio, salas de
espera, salas de internacion, hospital de dia de oncologia y espacios abiertos en la comunidad como plazas.

5. IDEAS CLAVE

1. Desde el programa «Todos con vos» en la experiencia hospitalaria promovemos la capacidad de las perso-
nas para generar su propio bienestar, el de sus familias y el de sus comunidades cuidadoras y compasivas
como elementos claves del derecho fundamental a la salud'?.

2. El autocuidado y el cuidado de si involucran a los seres humanos consigo mismos, con sus cuerpos y con el
entorno en el cual realizan sus actividades diarias?

3. Lo que emparenta estas tres experiencias en hospitales es la posibilidad de gestar multiples lazos de acom-
pafiamiento compasivo, vivencial y sensible en respuestas a nuestras necesidades humanas*.
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1. Introduccién

1.1. Definiciones

Entre las definiciones existentes, podemos seleccionar esta: «una comunidad compasiva es una comunidad
que conoce que cuidar a los demas en momentos de crisis de salud y duelo no es una actividad exclusiva del
sistema de servicios de salud y sociales, sino una responsabilidad de todos».

1.2. Propuestas de definicion y taxonomia

Existe un debate y una cierta diversidad taxonémica en las experiencias actuales de comunidades cuidadoras.
Se proponen denominaciones como «ciudades», «comunidades», «cuidadoras» o «compasivas», «vecindario
compasivo» 0 bien «ciudades que cuidan».

Basados en nuestra experiencia, proponemos algunas definiciones:

— Preferimos adoptar el ttrmino «comunidad cuidadora», basado en que el protagonismo debe ser comunitario.
Es un término més adaptable a todo tipo de situaciones demograficas (ciudades, pueblos, comarcas, etc.) y el de
cuidadoras compasivas, ya que es un término méas acertado en nuestro contexto; aunque desde el punto de vista
conceptual la mejor respuesta al sufrimiento es la compasion, el término «cuidado» es méas genérico y aceptado.

—  Comunidad (o Ciudad) cuidaclora (o compasiva) es una comunidad que promueve y practica la mejora de cali-
dad al final de la vida, mediante cambios de actitud social, y actividades de cuidados y soporte de las personas
al final de la vida, especialmente aquellas en situaciones de mayor vulnerabilidad.

— Una iniciativa de cuidado compasivo es una actividad especifica individual o temética que aplica los principios
y objetivos de una comunidad cuidadora.

— Un programa de comunidad cuidadora es un conjunto de acciones cuidadoras en un marco poblacional, con
un formato sistematico, y con los objetivos de mejorar la calidad al final de la vida mediante el cambio de
actitudes y el cuidado compasivo de las personas al final de la vida, especialmente aquellas en situaciones de
mayor vulnerabilidad
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En cada proyecto, o programa, o iniciativa, se proponen términos especificos, que serian la «marca» espe-
cifica («Vic cuidadora», «todos contigo», «Madrid de los cuidados», «Vitoria-Gasteiz vecindario compasivo»
que ayudan a identificarlas.

1.3. Modelos de calidad, indicadores y estandares

Los modelos de calidad utilizados se basan en las definiciones de Avedis Donabedian, que proponen utilizar
las dimensiones de estructura (lo que tenemos), proceso (lo que hacemos) y resultados (lo que obtenemos),
bien funcionales (outputs) o bien los que miden efectividad, eficiencia, satisfaccion, impacto, etc., en personas,
organizaciones, o sociedad (outcomes).

Los indicadores son parametros que miden un determinado aspecto de definicion o de calidad (dimensién o
criterio) de un programa o servicio. Deben ser medibles, relevantes, faciles de medir, faciles de modificar,
consensuados, y tienen una estructura convencional reglada (denominacion, tipo, justificacién, definicion de
términos, formula, registro, monitorizacion, consenso, entre otros).

Los resultados de los distintos tipos son diferentes. En los de estructura («lo que tenemos»).

Los estandares son la cifra aceptable o recomendable de resultado de un indicador, aunque también se utiliza
el término para describir todos los elementos de definicion y calidad de un servicio o programa. Los estdnda-

res de calidad de un Programa de Comunidad Compasiva lo describen de manera sistemaética, y son esenciales
para poder definirlos, medir y comparar su calidad.

DESARROLLO

Para evaluar y describir la calidad de un Programa de Comunidad Cuidadora, sus indicadores y estandares,
nos basaremos en los aspectos (dimensiones y criterios) que los definen, y les asignaremos unos indicadores
y estandares (Tabla I).

Tabla I. Indicadores y estandares

Dimension Indicadores D,eﬁn|.0|on
términos
Plan formal - Existencia de un plan - Componentes - Estructura
de un plan
Liderazgo, partenariados, - Existencia de direccion clara - Direccion
fundacion - Organizaciones fundacionales definida
Mision, vision, valores... - Mision: sentido del proyecto - Definidas en - Estructura
- Vision: descripcion ideal a largo plazo plan

basada en modelos de excelencia
- Valores: humanismo, compasion

Contexto: social, econémico, | - Descripcion contexto demografico, - Contexto -Proceso y
demografico, instituciones social, econémico, organizaciones e analizado con resultados
iniciativas sociales datos

(Continta en la pagina siguiente)
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Tabla I. Indicadores y estandares

Dimension

Evaluacion necesidades:
cuantitativa (identifica
grupos con necesidades)

Indicadores

Estimacion de necesidades:

- Tasa envejecimiento

- Mortalidad y causas

- Prevalencia de personas con
enfermedades avanzadas y
necesidades sociales

- Tasa soledad no deseada

- Lugares de atencion

- Mapa organizaciones

Definicion
términos

- Evaluacion
realizada

- Proceso y
resultados

Evaluacion necesidades:
cualitativa (identifica areas
de mejora)

Andlisis cualitativo:

- De como la sociedad afronta el final de
la vida

- De como se atiende a las personas
con necesidades sanitarias y
sociales al final de la vida: DAFO por
dimensiones (como identifican, como
atienden, etc.)

- Evaluacion con
metodologia
cualitativa

- Proceso y
resultados

Objetivos: generales y/o
especificos

Generales:

- Mejorar actitudes sociales y culturales

- Capacitar a la sociedad para cuidar

Especificos:

- Promover afrontamiento final vida
como hecho natural

- Promover atencion integral a personas
con enfermedades avanzadas

- Definidos en
plan

- Estructura
y proceso

Acciones fundacionales

Pre:

- Consenso con organizaciones

- Elaboracion evaluacion cualitativa,
objetivos, y actividades conjuntas
«con» y «desde» organizaciones
sociales

- Proponer un «grupo promotor» de
organizaciones

Taller o «acto fundacional» para generar

consenso sobre valores, objetivos y

acciones

- Convocar organizaciones participantes

- Participativo

- Formativo

- Realizados

- Proceso

(Continta en la pagina siguiente)
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Tabla I. Indicadores y estandares

Dimension Indicadores D,eﬁn|.0|on
téerminos
Objetivos corto, medio, largo | - Corto: 0-2 afios - Definidos - Proceso
plazos - Medio: 2-5 afios

- Largo: > 5 afios

Clarificacion de objetivos: Diversas opciones - Definidos - Proceso

- s Cobertura? (cubrir necesidades total
o parcialmente)

- ;Generacion de experiencia y
evidencia? (para su extension)

- s Catalitico? (inducir cambios)

- ;Descriptivo? (para identificar
necesidades o areas de mejora

sociales)
Definicion de la poblacion - Poblacion diana: colectivo(s) a quienes | - Definida -Proceso y
diana, organizaciones se dirige el programa resultados
participantes, sociedad en - Organizaciones participantes: con
su conjunto las que se elabora e implementa el

programa

- Objetivos en conjunto de la sociedad

Modelo de organizacion/ - Direccion - Definidos - Resultados
estructura - Coordinacion

- Grupo nuclear
- s Voluntariado?

Actividades Objetivo mejorar actitudes sociales y - Descritas en -Proceso y
personales: cada uno de los | resultados
- Informativas Objetivos
- Culturales

- Sociales

- Debates

- Death cafés

- Escuelas

- Colectivos especiales

Objetivo capacitar para cuidar:

- Formativas

Objetivo: cuidar/atender/acompafiar a
personas especialmente vulnerables
(asistencial)

Presupuesto, financiacion, - Definir claramente/transparencia/ - Realizado y - Resultado
sostenibilidad contabilidad descrito

(Continta en la pagina siguiente)
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Tabla I. Indicadores y estandares

Dimension

Si programa asistencial

Indicadores

- Definicion de colectivos diana

- Modelo de atencion

- Criterios de acceso

- Consentimiento

- Modelo de intervencién

- Circuito asistencial

- Voluntariado: seleccion, formacion,
seguimiento, etc.

- Seguimiento

- Evaluacion

Definicion
términos
- Definidos

- Estructura
y proceso

Plan implementacion

Definir:

- Fases

- Objetivos, acciones, y resultados
esperados

- Definidos

- Estructura
y proceso

Resultados esperados
(efectividad, eficacia,
eficiencia, satisfaccion: en
personas, en stakeholders,
en sociedad,

Resultados:

- Efectividad (grado de consecucion de
los objetivos)

- Eficiencia (conseguir objetivos con
recursos razonables)

- Satisfaccion (generar satisfaccion en
los participantes)

En:

- Sociedad: cambio actitudes, aumento
capacidad cuidadora

- Personas: atencion integrada
personas vulnerables (mejora soledad,
calidad de vida, adaptacion, etc.).
Mejora adaptacion propia muerte

- Organizaciones: insercion final de
la vida en sus objetivos, actividades,
cuidado de las personas, etc.

- Partes interesadas: administracion,
financiadores, etc.

- Realizados

- Metodologia
sistematizada

- En los distintos
receptores:
personas,
pacientes,
Sociedad,
organizaciones

- Proceso y
resultados

Monitorizacion: indicadores,
documentacion, metodologia
cuantitativa, cualitativa,....

- Asociados a objetivos y resultados
esperados

- Definir y medir
indicadores

- Estructura,
proceso, y
resultados

Factores criticos de éxito:
jijliderazgo!!!

- Liderazgo
- Definicion clara objetivos, actividades y
evaluacion

- Definido

- Estructura

Barreras, dificultades,
resistencias

- Resistencias sociales, culturales,
corporativas, personales

- |dentificadas

- Proceso y
resultados
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Los estandares o resultados recomendados de cada indicador deben ser definidos con criterios de calidad, y
también de factibilidad, de acuerdo con lo que pueda ser explicitado. También van evolucionando desde estruc-
tura a proceso y a resultados, y con mayor exigencia de mejora con el tiempo.

3. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

1.

Es preciso alcanzar consenso sobre las definiciones de las iniciativas o los programas de comunidades cui-
dadoras, para poder describirlos y compararlos.

Basados en nuestra experiencia, proponemos definiciones y denominaciones, fundamentalmente para distin-
guir iniciativas individuales o especificas de actuacion de los «programas», que tienen un ambito geografico
definido y un planteamiento sistematico.

Los indicadores y estandares de calidad pueden ser descritos de manera sistematica, basados en la experi-
encia de indicadores de calidad en atencion paliativa de los que disponemos.

La evaluacion y mejora continua de calidad son requisitos fundamentales para poder asegurar la calidad de
un programa, y promover sus sostenibilidad, y son perfectamente compatibles con programas de caracter
social.
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COMO MEDIR EL DESARROLLO Y LA EVOLUCION
DE LAS COMUNIDADES COMPASIVAS

Noemi Sansé Martinez', Amparo Oliver Germes? y Laura Galiana Llinares?
Departamento de Enfermeria y Fisioterapia. Universidad de las Islas Baleares (UIB). Palma de Mallorca, Espafia.
2Departamento de Metodologia de las Ciencias del Comportamiento. Universidad de Valencia (UV), Espafia

En los ultimos afios se han venido desarrollando diferentes proyectos de comunidades compasivas, algunos de
gran alcance, otros mas locales, pero todos ellos compartiendo la necesidad de ser evaluados. Uno de los proble-
mas frecuentes al aplicar nuevas politicas de salud publica, siempre ha sido el no prever un sistema de evaluacion
que permita conocer si se van cumpliendo adecuadamente los objetivos previstos. En las intervenciones com-
plejas y multidimensionales, como ineludiblemente son las que pretenden implantar un modelo de comunidades
compasivas, la evaluacion se convierte, aun si cabe, en mas compleja y necesaria.

Este capitulo pretende revisar los sistemas de evaluacion que, hasta la fecha, se han venido desarrollando en
el ambito de comunidades compasivas.

Al llevar a cabo una busqueda en la base de datos de referencia en ciencias de la salud Pubmed, al introducir la si-
guiente formula de busqueda «Compassionate communities» OR «Compassionate cities», se obtuvieron 39 resul-
tados, de los cuales al realizar las
sucesivas revisiones de titulo, re-
sumen y texto completo, teniendo
en cuenta que debian incorporar
un sistema de evaluacion, se se-
leccionaron un total de 5 trabajos,
tal y como puede observarse en el
diagrama de flujo de la Figura 1.

Figura 1. Diagrama de flujo seleccion y evaluacion de
trabajos revisados.

Numero de trabajos identificados Trabajos identificados a través de
(n=239) otros recursos (n = 2)

En el trabajo realizado por Pfaff y
cols. (2019), se presenta un mo-
delo para la implementacion de Resultados tras eliminar duplicidades o
estrategias de salud publica en o serarfieulos priginales
cuidados paliativos, incluyendo

un sistema de evaluacion a tres ,—i—\
niveles que coincide con los ob- Resultados incluidos al
o i revisar titulo y resumen
jetivos del programa (paciente, (n=10)

salud de la poblacion y costes %’
sanitarios). Este mide las mejo- S E—

ras en la atencion recibida por Artoulos ro et @ e T o vatieiin ™
el paciente, la mejora en la sa- (n=10) (n=5)

lud poblacional y la reduccion de

Trabajos excluidos
(n=28)

coste de la atencion sanitaria. En
el estudio retrospectivo de co-
hortes realizado por Abel y cols.

Estudios incluidos en la
Revision

(n=5)
[ —
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(2018), se identifican unos indicadores para medir el efecto de la implantacion de un programa de atencioén
primaria y comunidades compasivas, sobre la salud de la poblacién, concretamente sobre el nimero de
ingresos en los servicios de urgencias hospitalarias, siendo el criterio principal el nUmero mensual de
ingresos no programados en urgencias hospitalarias.

En la implementacion en Vic (Barcelona) del programa de comunidades compasivas (Gomez-Batiste y
cols., 2018), utilizaron un sistema mixto de evaluacion, que combina metodologia cuantitativa y cualitativa.
Las principales variables recogidas con metodologia cuantitativa fueron: nimero de actividades formativas
realizadas, nUmero de participantes en cada actividad (cursos, talleres y seminarios) y nivel de satisfac-
cion percibida por los asistentes a las actividades formativas. Mediante metodologia cualitativa, se realizd
un analisis DAFO de las actividades realizadas, que permitié conocer en mayor profundidad sus fortalezas
y areas de mejora.

En el trabajo realizado por Pesut y cols. (2018), sobre el pilotaje de un programa de comunidades com-
pasivas, para la atencién precoz en cuidados paliativos, basado en la formacion de voluntarios para la
atencion de pacientes con enfermedades cronicas avanzadas, se llevé a cabo un sistema de evaluacion
mixto (metodologia cuantitativa y cualitativa) que recogia la satisfaccion con el programa, tanto de los
pacientes como de los voluntarios, asi como de las enfermeras que lideraron la formacion. El programa
presentado por Libraday cols. (2018) pretendia ser una guia que permitiera la implementacion sistematica
de programas de comunidades compasivas, por lo que si aporta un listado de resultados esperados sobre
los tres elementos diana del programa (pacientes y familia; proveedores y profesionales; organizaciones,
comunidades y ciudades), con indicadores de proceso, estructura y resultados. De los trabajos revisados,
es el que aporta un sistema de evaluacion mas amplio que permite evaluar el nivel de eficacia y eficiencia
del programa, asi como su impacto sobre la atencion al final de la vida. La descripcion de los articulos
seleccionados puede encontrarse en la Tabla I.

Tabla I. Descripcion articulos seleccionados

Referencia Pais Objetivo del articulo Tipo de evaluacion presentada
Abel J, Kingston H, Scally Reino Evaluar el efecto Monitorizan el nimero de ingresos
A, Hartnoll J, Hannam G, Unido de una intervencion en los servicios de urgencias
Thomson-Moore A, Kellehear A. compleja de un hospitalarias, siendo el criterio
Reducing emergency hospital modelo mejorado de principal el nUmero mensual de
admissions: a population health atencion primaria ingresos no programados en
complex intervention of an y de comunidades urgencias hospitalarias
enhanced model of primary compasivas, sobre la
care and compassionate salud de la poblacion
communities. Br J Gen y la reduccion
Pract. 2018;68(676):e803-e810. de los ingresos
DOI: 10.3399/bjgp18X699437 en las urgencias

hospitalarias

(Continta en la pagina siguiente)
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Tabla I. Descripcion articulos seleccionados

Referencia Pais Objetivo del articulo Tipo de evaluacion presentada
Gomez-Batiste X, Mateu S, Espafa Promocionar cambios | Sistema mixto de evaluacion que
Serra-Jofre S, Molas M, Mir- en las actitudes combina metodologia cuantitativa
Roca S, Amblas J, Costa X, sociales y culturales y cualitativa. Se evaluaron
Lasmarias C, Serrarols M, hacia el final de la vida | el nUmero de actividades
Sola-Serrabou A, Calle C, formativas realizadas, nimero de
Kellehear A. Compassionate participantes en cada actividad y
communities: design and nivel de satisfaccion percibida por
preliminary results of the los asistentes a las actividades
experience of Vic (Barcelona, formativas. Por otro lado,

Spain) caring city. Ann Palliat mediante metodologia cualitativa,
Med. 2018;7(Suppl 2):S32-S41. se realiz6 un analisis DAFO de las
DOI: 10.21037/apm.2018.03.10 actividades realizadas
Librada S, Herrera E, Boceta J, | Espafia Describir la Presenta un completo sistema de
Mota R, Nabal M. All with you: y Latino- | metodologia del evaluacion con indicadores de
a new method for developing América | método Todos estructura, proceso y resultado
compassionate communities- Contigo® para sobre los 3 grandes elementos
experiences in Spain and desarrollar sobre los que pivota el programa:
Latin-America. Ann Palliat comunidades pacientes y familia; proveedores
Med. 2018;7(Suppl 2):S15-S31. compasivas al final y profesionales; organizaciones,
DOI: 10.21037/apm.2018.03.02 de la vida, ademas comunidades y ciudades

de narrar diferentes

experiencias de

aplicacion
Pesut B, Duggleby W, Warner Canada El objetivo del estudio | Sistema de evaluacion mixto
G, Fassbender K, Antifeau E, era mejorar la (metodologia cuantitativa y
Hooper B, Greig M, Sullivan calidad de vida de cualitativa) que recogia la
K. Volunteer navigation personas que viven satisfaccion con el programa,
pastnerships: Piloting a en la comunidad y tanto de los pacientes, como de
compassionate community que se encuentran en | los voluntarios, asi como de las
approach to early palliative una fase precoz de enfermeras que lideraron la
care. BMC Palliat Care. 2017 Jul atencion paliativa formacion
3;17(1):2. DOI: 10.1186/s12904-
017-0210-3
Pfaff KA, Dolovich L, Howard Canada Describir el Modelo Sistema de evaluacion a 3 niveles
M, Sattler D, Zwarenstein de cambio de impacto | que mide las mejoras en la
M, Marshall D. Unpacking en salud (Health atencion recibida por el paciente,
“the cloud”: framework for Impact Change Model), | la mejora en la salud poblacional
implementing public health su desarrollo y un y la reduccion de coste de la
approaches to palliative sistema operativo de atencion sanitaria
care. Health Promot evaluacion
Int. 2020;35(1):160-70. DOI:
10.1093/heapro/day123
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CONCLUSION

Como hemos observado, todos los estudios analizados se han llevado a cabo en los Ultimos afios y se han pu-
blicado recientemente. Cada uno de ellos incorpora la evaluacion como parte necesaria e imprescindible del
proyecto, pero no todos lo hacen de la misma manera. Tampoco todos contemplan indicadores de resultado
sobre variables de salud poblacional, o que permitiria evaluar el impacto en la salud que, tal y como define la
Organizacion Mundial de la Salud, consiste en una combinacion de procedimientos, métodos y herramientas a
través de las cuales se puede juzgar una politica, programa o proyecto en relacion con sus efectos potenciales
sobre la salud de la poblacion y la distribucion de tales efectos.

Disponer de variables medibles con metodologias sencillas, de recogida y registro factible y homogéneas, nos
permitiré poder establecer comparaciones para poder medir eficacia y eficiencia, asi como poder identificar
los proyectos mas exitosos, lo que facilitara la replicabilidad y desarrollo de las comunidades compasivas en un
numero mayor de ciudades y organizaciones.
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«BADAJOZ CONTIGO.
CIUDAD COMPASIVA» CON...
PASION POR CUIDAR

«Badajoz Contigo. Ciudad Compasiva», impulsada por la Asociacion Cuidandonos, tiene como objetivos sen-
sibilizar y capacitar a la comunidad en el acompafiamiento y cuidado de las personas con enfermedades
cronicas avanzadas y/o en situacion de final de vida.

La Asociacion Cuidandonos es una organizacién sin animo de lucro, integrada por ciudadanos de Badajoz de
diferentes ambitos profesionales quienes, a través de un modelo de «liderazgo colaborativo» y de «inteligencia
conectiva», tratan de fomentar la participacion de todos los «agentes clave de la ciudad» (Ayuntamiento, admi-
nistraciones publicas del &mbito sanitario, social y educativo, Universidad, colegios profesionales, sociedades
cientificas, parroquias, empresas, farmacias, ONG...).

Su ambito de actuacion es la ciudad de Badajoz, con aproximadamente 150.000 habitantes.

La sensibilizacion y formacion va dirigida a toda la ciudadania, poniendo especial relieve en personas de los
ambitos sociosanitario y educativo (tanto de educacion primaria, secundaria y Universidad), sin descartar otros
colectivos como las organizaciones de voluntariado existentes en la ciudad, entre otros.

Propésito/Objetivos de desarrollo de la iniciativa

Sensibilizar y capacitar a los ciudadanos de Badajoz para un mejor acompafiamiento y cuidado de personas
con enfermedades cronicas en fase final de vida, dependencia, fragilidad y soledad.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa.
Resultados

Los primeros pasos empezaron en junio de 2016 con la celebracion de unas jornadas de presentacion del
movimiento internacional «compassionate communities», a las que acudieron alrededor de 80 personas de
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diferentes ambitos profesionales de la ciudad, celebrandose el primer evento de sensibilizacién masiva «Cuidar
a traveés de los sentidos», coincidiendo con el Dia Mundial de los Cuidados Paliativos en octubre de 2016.

A partir de enero de 2017 y hasta hoy se han desarrollado diversas actividades relacionadas con la
sensibilizacion y la capacitacion de la ciudadania en los cuidados y atencion al final de la vida.

— Creacion de la «Asociacion Cuidandonos» para promover el desarrollo de «Badajoz Contigo. Ciudad Com-
pasiva», siendo este nuestro logo:

m ® =
Wasociacion
cuiddandonos

— Sensibilizar, concienciar y capacitar a través de los medios de comunicacion y redes sociales:

a) Pagina de Facebook «Badajoz Contigo, Ciudad Compasiva», actualmente con méas de 1350 seguido-
res y a través de la cual se informa de los diferentes eventos y actividades a realizar en el afio en
curso. Asimismo, y de forma periddica, se introducen «pildoras formativas» relacionadas con los
cuidados en el final de la vida en diferentes formatos (textos, videos...).

b) «Contigo en la Onda»: programa de radio mensual en Onda Cero Badajoz, acercando la realidad de
los cuidados paliativos y de las necesidades en el final de la vida a los ciudadanos a través de exper-
tos en la materia. Se han realizado 21 programas de radio, con una audiencia estimada de audiencia
directa entre 4000-5000 personas (datos facilitados por Onda Cero Badajoz) y una audiencia en
diferido, a través de los podcast insertos en la pagina de facebook de entre 1000-4000 personas.

— Formar y capacitar a colectivos ciudadanos mediante talleres y conferencias. Desarrollo de talleres for-
mativos a diversos colectivos, instituciones o ciudadania en general, habiendo realizado los mismos en cen-
tros residenciales, hospitales, universidad, institutos y colegios, empresas, colegios profesionales, etc. Las
tematicas desarrolladas en los talleres versan sobre «Hablar de la muerte y el sufrimiento son temas tabi»,
«Coémo responder a preguntas dificiles», «Cuidar con los cinco sentidos», «Cuestiones éticas al final de la vida»,
entre otros.

— Promover la realizacion de eventos de sensibilizacion social. Realizacion de camparias de sensibilizacion
masiva en la ciudad para llegar al mayor nimero posible de personas. En cada campafa se ha tenido en
cuenta como cuidar a través de todos y cada uno de los cinco sentidos. Algunos ejemplos:

a) «Como cuidar a través de las manos», simbolizandolo a través de ovillos de lana.

b) «El cuidado a través del oido», siendo la musica la protagonista con una actuacion en la calle de la
Orquesta de Extremadura.

¢) «Encuentro intergeneracional a través de las Artes» entre adultos mayores de los diversos centros
residenciales publicos y privados de la ciudad y estudiantes de la Universidad de Extremadura.

d) «Juegos clasicos como forma de encuentro entre abuelos y nietos» realizado en un parque de la ciudad.

- Programa «Escuela contigo: el regalo de Cuidar». Programa especifico de sensibilizacion y capacitacion del
colectivo docente de Centros de Educacion Primaria y Educacion Secundaria con el apoyo de la Delegacion
de Educacion y del Centro de Formacion del Profesorado de Badajoz. Los objetivos del curso fueron disefiar,
elaborar, editar y difundir material didactico que sirva como herramienta a los docentes para introducir espa-
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cios de dialogo en las aulas sobre esta tematica, y que promueva en los alumnos la capacidad de explorar sus
propias habilidades para poder cuidar y acompanar a las personas mas vulnerables de su entorno. Se realizd
un curso durante el afio 2019 con formacién a mas de 15 docentes de educacion primaria y secundaria y la
interaccion con profesionales de cuidados paliativos del &rea sanitaria de Badajoz.

- Programa «Universidad Contigo». A nivel universitario se han dado conferencias en diversas facultades de
la Universidad de Extremadura y se realiz6 un Cine-forum con coloquio-debate posterior.

— Compartir experiencias con otras ciudades compasivas nacionales e internacionales mediante jornadas o
congresos y publicaciones relacionadas:

a) Trabajo de Fin de Grado en la Universidad de Extremadura curso académico 2017-2018, presentado
por la estudiante de medicina Beatriz Janita.

b) Comunicacion-Poster en Congreso Internacional de Cuidados Paliativos de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos. Vitoria, junio 2018.

c¢) Participacion en numerosos congresos nacionales e internacionales compartiendo experiencias

Contacto

Rafael Mota y Antonia Aunion. Asociacion Cuidandonos.
Correo electronico: badajozcontigo@gmail.com.
Facebook: Badajoz Contigo Ciudad Compasiva.
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«GETXO CONTIGO.
GETXO ZUREKIN»

La Fundacion Doble Sonrisa impulsa en 2017 la iniciativa «Getxo Contigo — Getxo Zurekin» con el objetivo de
encontrar nuevas soluciones innovadoras en el &mbito del cuidado de las personas al final de la vida, basado
en la metodologia Todos Contigo®, desarrollada por la Fundacién New Health (NHF). Desde el inicio del mismo,
Agirre Lehendakaria Center (ALC) y Deusto Business School Health (DBSH) nos han estado acompafiando y
participando en el disefio del modelo de identificacion de las necesidades de la poblacion en situaciones de final
de vida y enfermedad avanzada.

En todo momento, la identificacion de las diferentes entidades y agentes clave que ya trabajan en la comunidad,
como por ejemplo AECC Bizkaia, Sortarazi, Céaritas..., han sido y seran socios/as clave del proyecto, ya que uno
de los fines del mismo es la creacion de la red. Una red donde todos cumplen una labor esencial con un mismo
objetivo: conseguir hacer realidad un modelo de atencion integrada sanitaria, social y comunitaria, donde
apostando por la eficacia y eficiencia de las organizaciones se logre mejorar el bienestar de las personas en
procesos de enfermedad avanzada, situacion de dependencia o al final de la vida.

La iniciativa se sitta en el pueblo de Getxo, situado en la margen derecha de la ria de Bilbao. Forma parte
de la comarca del Gran Bilbao y del &rea metropolitana de Bilbao. Getxo cuenta con 78.276 habitantes (el
53,2 % muijeres; y el 23,4 % mayores de 65 afios). El envejecimiento de la poblacién es una realidad en el
propio municipio, ademaés del saldo vegetativo negativo que registro en el afio 2014: 677 defunciones frente
a 621 nacimientos.

Aunque en un principio pudiera parecer que el proyecto esta dirigido Unicamente a personas en situacion de
enfermedad avanzada, cuidados paliativos, final de vida y duelo, va mucho mas alla. En este proyecto también
tienen cabida los familiares y personas cuidadoras, profesionales del &mbito sanitario y social, vecindario,
instituciones locales... En definitiva, TODA la comunidad de Getxo, ya que TODOS/AS, de alguna manera u otra,
estamos en contacto y participamos en el cuidado y acompafiamiento de personas que se encuentran, 0 nos
encontramos, en esta situacion.
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Propoésito/Objetivos de desarrollo de la iniciativa

Con el objetivo de trasladar a la comunidad la importancia de cuidar al final de la vida, Getxo Zurekin se concibe
como un programa de sensibilizacion social, formacion e investigacion. El proyecto pretende promover un
nuevo movimiento social en Getxo para la creacion de un entorno compasivo con las personas y sus familias
en situacion de enfermedad avanzada, cuidados paliativos, final de vida y duelo a través de la implicacion y
participacion de la comunidad. Sin sustituir los servicios paliativos y la atencién sanitaria y social existentes, se
trata de aportar el bienestar y la mejora de la calidad de vida de las personas en situaciones de dependencia y
final de vida, aprovechando las fortalezas y redes comunitarias existentes en la comunidad.

En concreto, la investigacion llevada a cabo en Getxo pretende conocer en profundidad los retos relacionados
con la enfermedad avanzada, la etapa de final de vida y el proceso de duelo, asi como las capacidades, recur-
sos y oportunidades que existen para el disefio e implementacion de acciones innovadoras y generadoras de
bienestar desde una perspectiva comunitaria.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa

Getxo Zurekin es una iniciativa para hacer realidad un modelo de atencion integrada sanitaria, social y comu-
nitaria que mejore la eficacia y eficiencia de las organizaciones y el bienestar de las personas en procesos de
enfermedad avanzada, situacion de dependencia o al final de la vida.

En esta linea, se plantean los siguientes objetivos especificos:

— Sensibilizar a la ciudadania de Getxo sobre la importancia del cuidado y el apoyo comunitario en personas en
situacion de dependencia y final de vida.

— Normalizar el discurso en la comunidad en torno a la muerte.

— Preparar a vecinos/as en el &mbito de los cuidados paliativos y atencién a personas al final de vida.

- Fomentar la investigacion a través de una plataforma de innovacién comunitaria en materia de acompafa-
miento comunitario en el final de vida.

— Disefiar e implementar un observatorio local que permita monitorizar las necesidades de apoyo comunitario
en tiempo real.

— Desarrollar una metodologia colaborativa que incorpore a la comunidad, impulsando la participacion de la
ciudadania, socios locales e instituciones internacionales, buscando su implicacion en el desarrollo de una
comunidad compasiva.

Para poder poner todo esto en marcha, lo primero que hicimos fue identificar a través de «La metodologia
de la narrativa colaborativa» las necesidades ante las que se enfrentaba la comunidad de Getxo cuando uno
mismo o alguien cercano se encontraba en esta situacion. Esto nos fue de gran ayuda no solo para identificar
las necesidades no cubiertas, que nos orientaban sobre los temas a tratar en las sensibilizaciones, sino para
poder entrar en la comunidad de Getxo, dar a conocer el proyecto y fidelizar a las personas al mismo.

También ha sido fundamental la formacién tanto a voluntarios/as de diversas entidades, como a mujeres sin papeles de
Sortarazi, que muchas veces acaban trabajando de cuidadoras. También hemos participado en el programa Zainduz para
cuidadores de grandes dependientes. Al acercarnos a los mas jovenes con sesiones de sensibilizacion en estudiantes de
Formacion Profesional (FP) hemos detectado una gran inquietud y ganas de aprender al respecto.

Los death cafés que se realizan una vez al mes se han constituido en una parada obligada para muchas personas de la co-
munidad que identifican la necesidad de hablar sobre este tema y muchas veces no encuentran el lugar en la comunidad.
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Principales resultados

Desde su inicio en 2017, hemos conseguido llegar por diferentes vias a mas de 8000 personas entre sesiones
de sensibilizacion, formacion a voluntarios/as y profesionales, Death cafés, asistencia a congresos... Esto nos
ha permitido ir creando una red que va aumentando dia a dia y nos est& ayudando a tejer nuevas redes dentro
de la comunidad y fuera de ella (Tabla I).

Tabla I. Datos de asistentes a actividades (actualizado a fecha de 30 de octubre de 2019)

ANO Charla/Taller Death café Curso de formacion Congreso
2017 N.c actividades 3 2 1 2
N.c asistentes 145 30 20 1100
2018 ° g dade 6
° asistente 3 99 0 680
2019 N.c actividades 17 10 13 2
N.c asistentes 1150 214 180 1240

Otros de los resultados obtenidos durante estos dos afios de andadura del proyecto han sido la identificacion
de algunas de las necesidades no cubiertas respecto al final de vida y enfermedad de vida de la poblacion
de Getxo sobre las que ya se esta trabajando junto con la comunidad para poder buscar soluciones, asi como
algo que es mas dificilmente cuantificable pero que creemos que aporta un gran valor al proyecto, que es la
CREACION DE REDES. Durante este periodo hemos podido identificar necesidades de personas de la comu-
nidad y, gracias al conocimiento que hemos ido adquiriendo sobre los recursos existentes en la comunidad,
hemos podido conectarles y de esa manera ir creando conexiones en la comunidad y visibilizando diferentes
recursos existentes para seguir tejiendo esa red.

Barreras y elementos facilitadores

Barreras Facilitadores

Equipo externo a la comunidad de Getxo Implicacion comunitaria desde el
inicio
Escasa relacion institucional en los inicios Metodologia utilizada (Todos Contigo®

+ narrativa nolaborativa)

Transversalidad del proyecto que hacia que en ocasiones agentes | Necesidades latentes en la comunidad
clave entendieran que no era de su ambito

Tema tabu en nuestra sociedad

Juventud de la entidad promotora
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Contacto

El equipo esta formado por Naomi Hasson, persona de contacto y lider del proyecto, Maider Grajales e ltziar
Grajales.

Correo electronico: hola@doblesonrisa.com
Pagina web: https://fundaciondoblesonrisa.com/; http://www.newhealthfoundation.org/getxo-zurekin/
Redes sociales: Facebook: Getxo Zurekin; Twitter: @GetxoZurekin
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«PAMPLONA CONTIGO.
IRUNA ZUREKIN»

El Hospital San Juan de Dios de Pamplona-Tudela ha asumido el compromiso de la puesta en marcha de este
proyecto en la ciudad de Pamplona, en colaboracion con entidades sanitarias, sociales y educativas del muni-
cipio, y promoviendo el trabajo en red.

Con esta iniciativa se busca aunar esfuerzos entre todas aquellas instituciones, entidades y asociaciones que
trabajan en Pamplona en favor de las personas, para intentar sensibilizar a la comunidad de la importancia del
cuidar y del valor del cuidado de los «otros». Es importante recuperar el sentido de la atencion y transmitir a
la sociedad la necesidad de adquirir un compromiso colectivo: todos somos responsables del bienestar de los
demas y todos podemos hacer algo.

De este modo, se estudia la programacion de acciones destinadas a atender a aquellas personas que estan viviendo
una situacion de enfermedad avanzada y soledad, para realizar un acompafiamiento a ellas y a sus familias. Para
ello, se trabajaré progresivamente en la capacitacién de cuidadores, familiares, voluntarios, etc., y en la promocion
de actividades orientadas a la sensibilizacion de los ciudadanos para lograr un compromiso personal (en la medida
que cada uno pueda), sin perder el horizonte de que es «responsabilidad de todos» el hecho de acompanar, cuidar...

La iniciativa, hasta hoy, tiene un afio de trayectoria en el que se ha realizado una labor de informacion a otras
entidades con el objetivo de formar el «grupo motor» y procurar un sentimiento colectivo de adhesion al pro-
yecto. Se han mantenido varias reuniones individuales y del grupo formado.

En este momento del proceso se trabaja en la consecucion de acuerdos con entidades de voluntariado, univer-
sidades, colegios e institutos y servicios sanitarios y sociales de la red publica.

La ciudad de Pamplona, capital de la Comunidad Foral de Navarra, tiene una poblacién aproximada de 200.000 habi-
tantes. Administrativamente esta dividida en barrios con servicios sociales y sanitarios en cada uno de ellos.

El grupo estudia, en este momento, cual de ellos es el mas idéneo y el que mas necesidades concentra para
fijar alli hay el inicio del proyecto.
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Los beneficiarios son las personas que afrontan la enfermedad avanzada y el final de la vida y sus familias o
cuidadores principales.

Propésito/Objetivos de desarrollo de la iniciativa

El objetivo principal es generar redes de cuidados y

acompafamiento alrededor de las personas con en-
fermedad avanzada y/o al final de la vida, de sus fami-
l- . PPN . Ayurtonientode | |rufieko
ias y cuidadores. Se buscarg, inicialmente: \85)) Pamplona | uses
. . o . . N Fecha generacion: 02/09/2019
— Concienciar, sensibilizar y CapaCItar‘ a los ciuda- Pirmide poblacién Pamplonallrufia a facha 2 de septiombre de 2019
danos sobre la realidad de los cuidados paliati- - o .
. . fombres lugeres
vos y la importancia de actuar. [ I mesde | %
152) [ de 95299 I 556,
il ; P& 578 I e 90294 [ 1794
- Movilizar a entidades en la construccion de re- B Lt i
des de cuidados y acompariamiento a quienes - i e
X 374
pasan por una fase de enfermedad avanzada oo —— ) p— |
i ili i a64
y/0 al final de la vida, a sus familias y cuidado- T — e E— |
7417) | de 50254 [ | 7,952,
res. | — .+ E— 1
. . . 7876 ] de 403 44 ] | 7856
— ldentificar e implicar centros y recursos para e
. 5953 [ de 30 a 34 [ 6332
atender las necesidades de las personas con en- | 5 E— 5155
. 5558 [ de 20 224 [ 5851
fermedad avanzada y/o al final de la vida para st — e 5 1) E— 525
5.136] [ de 10214 [ 4778
crear RED. 4845 I 5: 4585
4154 [ menos ce 5 [ 4157)
Fases del desarrollo de la iniciativa s 2
Mujeres 109228
1. Alianza grupo asesor centro promotor. Inicia-

mos el proyecto con el asesoramiento de la Fun-
dacion New Health. Desde el Hospital San Juan
de Dios se ha impulsado esta iniciativa, ya que
el trabajo diario con pacientes y familias muestra, cotidianamente, la situacion y los momentos de soledad
que viven, asi como una falta de cobertura sociofamiliar suficiente para el correcto cuidado de las personas.
Aunque la iniciativa surge del Hospital de San Juan de Dios, nace con la idea de ser un proyecto colectivo de
la ciudad, con participacion de todos los agentes implicados.

Centro promotor/grupo motor. Entendiendo que esta iniciativa es de «todos», durante varios meses se ha
realizado una labor de contacto con distintas entidades para informar del proyecto y animar a la participacion
y formacion de una manera activa. De esta manera se concreta el grupo motor.

Contactos, reuniones informativas. El equipo de San Juan de Dios se ha reunido con disitintas entidades,
entre otras: Cruz Roja, DYA, Asociacion Espafiola contra el Cancer, Profesionales Solidarios, Voluntariado
Geriatrico Franciscano, Equipo de Voluntariado del Complejo Hospitalario de Navarra, representantes de la
Universidad Publica de Navarray de la Universidad de Navarra, Sociedad Navarra de Cuidados Paliativos y
Sociedad Navarra de Geriatria y Gerontologia.

Concrecion grupo motor Pamplona Contigo. En este momento se esta estudiando cémo disefiar los acuer-
dos de colaboracion, asi como las acciones que van a llevarse a cabo. Paralelamente a esta linea, cada enti-
dad sigue trabajando en su actividad particular y en las acciones vinculadas a esta iniciativa. Por ejemplo: en
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el caso del HSUD Pamplona, el proyecto de sensibilizacion en el ambito educativo sobre final de vida (Proyecto
Se+), capacitacion de cuidadores, voluntariado a domicilio, etc.

5. Presentacion del proyecto. La presentacion del proyecto a la comunidad, a la ciudadania de Pamplona, esta
previsto realizarla a medio plazo con iniciativas que todavia estan en fase de desarrollo.

6. Desarrollo de acciones. De igual modo, esta pendiente concretar acciones conjuntas. Las entidades estan
realizando su actividad propia, si bien se ha adoptado un criterio nuevo de informacién y participacion abierta
al resto.

Principales resultados

Por el momento (actualizado en junio de 2020) todos los indicadores son cuantitativos.

— Nuamero de entidades contactadas: se ha elaborado un registro de niUmero de entidades con las que se ha
contactado, que son un total de dieciséis.

— Nudmero de reuniones individuales: dos con cada entidad.
— Numero de reuniones grupales: cuatro.
Objetivos 2020-2021: adicionalmente al mantenimiento de los tres indicadores ya citados, proponemos:
— Numero de acciones llevadas a cabo: el objetivo es acometer al menos el 50 % de las acciones proyectadas.

— Acuerdos llevados a cabo entre las distintas entidades: de igual modo, nos plateamos obtener un total del
50 % de acuerdos respecto de las entidades contactadas.

- Nuamero de personas (voluntarios/personal asistencial) implicados en el proyecto: el objetivo sera que el
numero de personas implicadas sea al menos el mismo que en 2019.

Barreras y elementos facilitadores

Barreras:
— Dificultad para concretar la participacion de algunas entidades por falta de personal propio suficiente.
— Dificultad para trabajar en red con algunas entidades.

Elementos facilitadores:

— Buena disposicion de las entidades contactadas para trabajar conjuntamente.
— Contar con una red publica de servicios sanitarios y sociales.

Contacto

Pili Huarte. Responsable de Voluntariado de Hospital San Juan de Dios de Pamplona — Tudela.
Correo electrénico: voluntariadopamplona@ohsjd.es
Marisa Pardo. Responsable de Obra Social del Hospital San Juan de Dios de Pamplona — Tudela.

Correo electrénico: obrasocialpam@ohsjd.es
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Santurtzi

Ciudad Cuidadora

«SANTURTZI HIRI
ZAINTZAILEA / CIUDAD
CUIDADORA»

Extendiendo la responsabilidad del
cuidado de la vida: «vivir con sentido,
dignidad y soporte al final de la vida»

Razavi, en 2007, formulo6 el concepto del diamante del cuidado (Care Diamond), adaptado por F. Fantova, en
cuyos vértices estan el estado, la comunidad, las ONG y el mercado como proveedores de cuidados, y en su
centro las necesidades de las personas vulnerables. Cada uno de estos actores intervienen desde logicas dife-
rentes y propugnan un modo de «relaciones» y una concepcion del cuidado como un «bien» también diverso.
Asi, el estado esta marcado por la logica del derecho y el cuidado de los vulnerables hace referencia al con-
cepto de un bien pablico.

La comunidad se rige por la logica de la reciprocidad y el cuidado es concebido como un bien relacional.

La realidad: en base a los estudios de prevalencia, sabemos que el 1,5 % de la poblacion padece una enferme-
dad cronica avanzada con necesidades paliativas. Esto en una localidad como Santurce, de 47.000 habitantes,

son unas 700 personas, y que el 0,5 % ademas presenta vulnerabilidad social por motivos econémicos, sole-
dad, etc.

Propasito/Objetivos

En este contexto, y con el apoyo del Ayuntamiento, reunimos a entidades locales para un taller para implicar en
el proyecto y lanzamos esta pregunta: ;con quién pasaremos la mayor parte de nuestro tiempo cuando este-
mos al final de la vida? Solamente el 5 % del tiempo sera con profesionales del cuidado.

En la base de una ciudad cuidadora y compasiva esta ese 95 % del tiempo que no depende de servicios sani-
tarios. Se trata de volver a la comunidad, algo tan viejo y a la vez tan actual y necesario. Se trata de «extender
la responsabilidad del cuidado de la vida».

La comunidad encuentra en el cuidado de los mas vulnerables un bien relacional a ser protegido desde una
légica de reciprocidad. Esto nos aboca a un concepto de salud diferente al que clasicamente manejamos en el
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contexto occidental. La salud como bien relacional. Entendemos asi la salud como «la relacion armoénica con
uno mismo, con los otros seres humanos y con la tierra, en la busqueda de una tranquilidad espiritual, indivi-
dual y social» (Concepto Andino de Salud),

Desarrollo/Modelo

Desde aqui se organiz6 un calendario de encuentros: los lunes cuidadores, en los que mensualmente se han
desarrollado actividades informativas y formativas para sensibilizar a todas las personas sobre la realidad
del final de la vida, la enfermedad y los cuidados, la muerte y el duelo. En estas sesiones han participado
unas 700 personas.

Posteriormente se van iniciando otras actividades: puesta en marcha de un Death café y la formacion de voluntarios.

En este tercer afio, y en colaboracion con el Ayuntamiento, se incorporan al proyecto las acciones en el &mbito
escolar, comunitario y de personas mayores.

¢Cual es la imagen del éxito?

— Se han propiciado espacios de discusion y debate.

- Se ha promovido la reflexion individual y en cada entidad/organizacion.
— Se promovido la participacion social.

— Se ha acompafiado a las entidades y al voluntariado.

— Se ha promovido un cambio de actitudes ante el proceso del morir y el acompafamiento a las personas y
familias mas vulnerables.

— Se haimpulsado un proyecto pionero que se puede extender a otras zonas.
— QUE NADIE MUERA CON DOLOR, CON MIEDO O EN SOLEDAD.

Ideas clave

La ciudad cuidadora se construye sobre una importante implicacion de la sociedad civil.
Con un liderazgo de la administracion publica més cercana.

Con el soporte y participacion de instituciones y grupos referentes en el territorio.

N

El reconocimiento de la capacidad y la responsabilidad de los individuos nos exige promover la autonomia, la
asuncion de responsabilidades, la solidaridad y reciprocidad y la participacion activa.

5. Esun salto cualitativo pues ya no se trata de una visién del final de la vida en clave de enfermedad que re-
quiere la intervencion de profesionales sanitarios, si no en clave de salud comunitaria, haciendo prevencion
y promocion incluyendo a todos/as.
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Contacto

Julio Gémez Cafiedo
Hospital San Juan de Dios Santurtzi. Equipo Santurtzi Ciudad Cuidadora
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NEW HEALTH
FOUNDATION

% SEVILLA CONTIGO

«SEVILLA CONTIGO.
CIUDAD COMPASIVA»

Una comunidad unida por la vocacion
de cuidar

Breve descripcion de la iniciativa

«Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ha sido una apuesta de la Fundacion New Health para el desarrollo de una
ciudad més sensibilizada y preparada para cuidar y acompafiar a las personas que afrontan la enfermedad
avanzada y/o final de su vida.

La Fundacion New Health es una organizacion sin animo lucro que nace con la mision de hacer realidad un
modelo de atencion integrada sanitaria, social y comunitaria para mejorar el bienestar de las personas en pro-
cesos de enfermedad avanzada, situacion de dependencia y/o al final de la vida.

Inspirdndose en el movimiento internacional «Compassionate Communities», la Fundacion ha desarrollado la
Metodologia Todos Contigo®, que permite desarrollar comunidades y ciudades compasivas. Asi, Sevilla Contigo
nacié como un proyecto piloto demostracion del desarrollo de una ciudad compasiva, seglin esta metodologia.

El ambito de actuacion es la ciudad de Sevilla (688.811 habitantes). Sin embargo, las areas de intervencién comu-
nitaria se han establecido en dos zonas de la ciudad: Distrito San Pablo-Santa Justa (60.734 habitantes) desde
febrero de 2017 y Distrito Macarena (74.576 habitantes) desde mayo de 2019. Ambas zonas seleccionadas por el
Ayuntamiento de Sevilla y por la Fundacion New Health por contener elementos favorecedores para la realizacion
de intervenciones comunitarias y vecinales y, principalmente, por sus caracteristicas sociodemograficas.

Sevilla Contigo esta dirigida a toda la comunidad de Sevilla capital: personas que afrontan enfermedad croé-
nica avanzada y/o final de vida, sus familiares y/o cuidadores, vecinos, voluntarios, profesionales, entidades
publicas y privadas que forman la comunidad, como el Ayuntamiento, asociaciones del tercer sector, colegios
profesionales, centros educativos, centros de mayores, etc.
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Objetivos de desarrollo de la iniciativa

«Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» tiene como objetivos especificos:

1.

Satisfacer las necesidades principales de los miembros de la comunidad de las zonas de intervencion que
afrontan una enfermedad avanzada y/o fase final de la vida, a través de la atencion social y sanitaria de los
servicios de cuidados paliativos, asi como desde la comunidad, mediante la activacion de las redes de apoyo
mas cercanas a las personas que afrontan el final de vida.

Capacitary prestar apoyo a los cuidadores y cuidadoras principales de personas en proceso de enfermedad.

3. Mejorar la eficacia y la eficiencia de las organizaciones de asistencia sanitaria y social a cargo del bienestar de

las personas con enfermedades avanzadas, situaciones de alta dependencia y/o al final de la vida en la ciudad.
Promover e integrar los cuidados en la vida cotidiana de la comunidad.

5. Implicar a las organizaciones y la ciudadania general en el desarrollo de acciones de sensibilizacion, capa-

citacion, investigacion e implementacion en redes de cuidado y acompafiamiento alrededor de las personas
con enfermedad avanzada y/o fase al final de la vida.

Desarrollar un método replicable a otras organizaciones y comunidades, municipios, ciudades o paises.
Evaluar los resultados y su impacto.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa

Desde noviembre 2015, la Fundacion New Health, en colaboracion con las Areas de Accion Social y de Salud
Publica del Ayuntamiento de Sevilla y la Consejeria de Salud de la Junta de Andalucia, puso en marcha el Pro-
yecto «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» cuyo principal objetivo es mejorar la calidad de vida y el bienestar
de los miembros de la comunidad de Sevilla que afrontan procesos de enfermedad avanzada, crénica y/o final
de vida, generando y activando redes de cuidados a su alrededor.

Dentro de las lineas de actuacion del proyecto se encuentran:

1

Creacion y activacion de la red de agentes claves. Los agentes clave son entidades y organizaciones que
estan ubicadas en la ciudad, principalmente en los distritos de desarrollo del proyecto, pero también fuera
de los mismos por su papel relevante en la ciudad. La participacion de estos agentes clave se basa en parti-
cipar de las acciones que se realizan por el proyecto en Sevilla y realizar las suyas propias para contribuir
a la extension de los objetivos del proyecto. Las propias acciones que se desarrollan activan las relaciones
comunitarias. Para la activacion de la red de agentes clave y para promover los procesos de intervencion co-
munitaria se han creado equipos dinamizadores que cuentan con profesionales de la Seccion de Promocion
de la Salud y los Servicios Sociales del Ayuntamiento de Sevilla, los Centros de Salud junto con algunas enti-
dades del tercer sector y la figura de la promotora comunitaria. Este equipo facilita la implicacion de estas
entidades representativas de la ciudad en el desarrollo del proyecto. Con cada agente clave se determinan
diferentes planes de actuacion especificos para promover los valores de una ciudad compasiva.

2. Acciones de sensibilizacion y formacion. Se han determinado diferentes acciones para concienciar a la

sociedad de la necesidad de implicacién en los cuidados, y ademas para formar a dicha sociedad con herra-
mientas para poder hacerlo.

a) Las acciones de sensibilizacion son actividades que suelen estar abiertas al publico en general,
aunque se realizan acciones especificas para familiares de personas que se encuentran en situacion

m Monografia SECPAL sobre Comunidades Compasivas al Final de la Vida




PRIMERA PARTE:
ESTADO DEL ARTE: COMUNIDADES COMPASIVAS

de enfermedad avanzada, colegios e institutos y profesionales, y tienen el objetivo de hacer visible
la problemética de las personas con enfermedad avanzada, generar conciencia sobre la importan-
cia de cuidar a estas personas, la necesidad y el derecho de disponer de cuidados paliativos y el
importante valor de la comunidad en el cuidado de estas personas. Algunos ejemplos de acciones
de sensibilizacion son: «Death cafés» (reuniones mensuales para conversar sobre la muerte), «El
mural de los cuidados» (actividad para compartir consejos de cuidar y acompariar), «El arbol de los
agradecimientos» (actividad para fomentar el agradecimiento y aspectos positivos de los cuidados),
«Exposicion 20 historias de compasion» (muestra itinerante de historias de ciudadanos que encon-
traron consuelo a través de la comunidad para afrontar la enfermedad avanzada y/o final de vida),
etc.

b) El objetivo de las acciones de formacion es capacitar proveyendo de herramientas y técnicas a todos
los agentes de la comunidad para que puedan atender a las personas con enfermedad avanzada.
Por ello, y porque se dirige a diferentes colectivos particulares, los talleres y cursos versan sobre
diferentes materias como qué son los cuidados paliativos, cuidado emocional e impacto psicolégico
en las fases de enfermedad avanzada, espiritualidad y terapias complementarias como aromaterapia
0 musicoterapia.

3. Intervenciones comunitarias. Para ello se han creado las comisiones sociosanitarias, cuyo principal obje-
tivo es el analisis multidisciplinar de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, junto con
profesionales de centros de salud, hospitales y centros de servicios sociales del Ayuntamiento de Sevilla,
incorporando la figura profesional de la promotora comunitaria, encargada de crear estas redes a traves del
«Protocolo REDCUIDA», como herramienta de intervencion. De esta manera se fomenta la atencion integrada
para satisfacer las necesidades de personas que afrontan el final de vida.

4. Seguimiento y evaluacion del proyecto. La fase de evaluacion es un proceso continuo y central del proyecto,
tanto para las acciones de sensibilizacion y formacion como para la intervencion directa con la que se evalla
el impacto en salud en la mejora de la calidad de vida, mejora de la soledad, disminucion de la ansiedad y
depresion, disminucion de la sobrecarga del cuidador y aumento de las redes de cuidados. La recogida de
datos de impacto esta procedimentada y centralizada en la oficina técnica de la fundacion, facilitando asi un
seguimiento exhaustivo del avance y resultados alcanzados.

Principales resultados hasta el 31 de diciembre 2019

Se han unido 44 agentes clave al desarrollo de «Sevilla Contigo como Ciudad Compasiva».

Respecto a la sensibilizacion se han desarrollado hasta la fecha un total de 119 acciones de sensibilizacion
especificas (death café, cineforum, exposiciones, reuniones de confianza con voluntarios, etc.) y presentacio-
nes del proyecto (jornadas, mesas redondas, etc.) en la que han participado directamente 15.482 personas.

En cuanto a las acciones de formacion, se han llevado a cabo 98 cursos y talleres formativos (cursos para
voluntariado de 30 horas, cursos para profesionales de 30 h, seminarios, talleres formativos en colegios, ins-
titutos, universidades, organizaciones, curso de entreno en la compasion, etc.) que han llegado a un total de
2189 personas formadas.

Dentro del desarrollo de la intervencion comunitaria y como estructuras estratégicas, en cada distrito se han
constituido dos equipos formados por profesionales socio sanitarios. Estos dos equipos son las comisiones de
casos, para la derivacion y seguimiento de pacientes al programa de creacion de redes de «Sevilla Contigo,
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Ciudad Compasiva»; y los equipos dinamizadores para la creacion de mapa de agentes claves, disefio, ejecu-
cion, implicacion y difusion de acciones de sensibilizacion y formacion.

En términos de intervencion hasta la fecha, han sido derivados al programa de intervencion «Sevilla Contigo,
Ciudad Compasiva» un total de 176 pacientes (pertenecientes a los 2 distritos sobre los que se realiza la inter-
vencion).

Através del Protocolo REDCUIDA se analizan las necesidades de los pacientes y de sus cuidadores principales
por medio del uso de diferentes escalas. También se desarrolla un disefio de su red de cuidados.

Mediante la intervencion estamos evaluando como se consigue mejorar la calidad de vida, disminuir la soledad
de la persona que afronta la enfermedad y disminuir la sobrecarga del cuidador principal, a través del incre-
mento de las redes de cuidado y la intervencion de la comunidad.

El crecimiento del nimero de estas intervenciones esta teniendo caracter exponencial debido fundamental-
mente al proceso de curva de aprendizaje en la derivacion de los casos, a la participacion de centros colabo-
radores y beneficiarios del proyecto, y a la difusion que esté teniendo el proyecto en la zona.

El proyecto «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ha tenido visibilidad en 27 congresos nacionales e interna-
cionales como modelo referente del desarrollo de comunidades y ciudades compasivas, numerosos impactos
en prensa local y especializada, television, radio y ha recibido diversos reconocimientos y 2 premios por el
desarrollo de esta iniciativa en la ciudad: Premio Andalucia Excelente y Premio Solidaridad en noviembre 2016
y Premio Garra de Ledn a la Iniciativa en enero 2017.

Barreras y elementos facilitadores

— Principales barreras: el acceso de la promotora comunitaria a las personas con enfermedad avanzada y/o
final de vida esta mediado por la derivacion de profesionales sociosanitarios y por la comunidad. Entendemos
que no llegamos a todas las personas que podrian beneficiarse del proyecto, pero quiza no son directamente
visibles en los radares de los sistemas sociosanitarios. Por otro lado, hay personas que llegan al proyecto
con menos de un mes de vida, por lo que el tiempo de intervencion es limitado. Estamos analizando nuevas
estrategias para identificacion temprana y captacion de posibles personas beneficiarias del proyecto.

Por dltimo, un tipo de barrera que se encuentra en el desarrollo directo del proyecto es de caracter cultural
y psicologico, debido principalmente a la desconfianza inicial de las personas potencialmente beneficiaras
ante un programa innovador y que desconocen, ademas de la dificultad para aceptar dejarse ayudar por
otros miembros de la comunidad o el miedo al estigma social (que su situacion sea conocida en la vecindad).

- Elementos facilitadores: como marco general, lo que facilita y hace que sea posible el desarrollo del proyecto
es:

a) El apoyo de entidades clave como el Ayuntamiento de Sevilla, los servicios sociales comunitarios,
Servicio Andaluz de Salud, los centros de salud y hospitales.

b) La implicacion de la propia comunidad en la ejecucion directa del proyecto, bajo la reflexiéon de la im-
portancia del trabajo comunitario ante la atencion de la persona con enfermedad cronica, avanzada
y/o final de vida.

c¢) El compromiso e implicacion de los/as profesionales sociosanitarios.

d) La participacion de agentes clave en el proyecto.
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Equipo. Contacto

El equipo de «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva», esta compuesto por una coordinacion de proyecto, un ase-
sor médico, promocidn comunitaria, equipo analista de datos y apoyo técnico administrativo.

Carmen Blancat Luque. carmen.blancat@newhealthfoundation.org

Cristina Castillo Rodriguez. cristina.castillo@newhealthfoundation.org

Enlace web: http://todoscontigo.newhealthfoundation.org/sevilla-contigo/
Redes sociales: https://www.facebook.com/Sevilla-Contigo-Ciudad-Compasiva-1432029976816940/
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«PROGRAMA VIC, CIUDAD
CUIDADORA»: VIVIR CON
SENTIDO, DIGNIDAD Y
SOPORTE EL FINAL DE LA
VIDA

El «Programa Vic, Ciudad Cuidadora» (VCC) nace tras una reflexion de evaluacion cualitativa del programa de
cuidados paliativos en Catalufia en 2011, que identificd la implicacion de la sociedad como un area de mejora,
y de la experiencia de Programa Publico OMS de Cuidados Paliativos. También tuvimos desde el inicio del
programa una relacion estrecha con el Programa de Cuidados paliativos de Kerala, también piloto de la OMS.

En la ciudad de Vic nacieron los cuidados paliativos de nuestro pais en 1984, cuando se inicié un programa de
atencion domiciliaria de personas con cancer terminal, con gran participacion de la atencion primaria, y que
se desarroll6 en 1987 con la puesta en marcha de la primera unidad, consulta externa y equipo hospitalario y
domiciliario de cuidados paliativos, en la primera experiencia en Catalufia y Espafia de servicio especializado
de cuidados paliativos.

Posteriormente, la SCBCP y la SECPAL fueron también fundadas en Vic y, méas recientemente, Vic y su comar-
ca han desarrollado un programa de cronicidad avanzada de orientacion comunitaria, en el marco del desa-
rrollo de la atencion paliativa y la cronicidad. En 2013, se crea la primera Catedra de Cuidados Paliativos en
la UVic/UCC, y en 2018, se crea la primera plaza de catedratico formal de CP en la Facultad de Medicina de la
UVic/UCC, con un intenso programa integrado de medicina paliativa de pregrado.

En 2014, contactamos con el Prof. Allan Kellehear, con quien iniciamos una discusion conceptual sobre el con-
cepto de programa publico de atencion paliativa, que nosotros habiamos desarrollado ampliamente desde una
perspectiva sanitaria hasta la cronicidad avanzada, y de la necesidad de involucrar a la sociedad en el disefio,
implementacion y evaluacion de politicas publicas de atencion paliativa.
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Vic es una poblacién de 47.000 habitantes, capital de la comarca de Osona, con una tasa de envejecimiento del
21 %, de inmigracion del 28 %, y con una tradicion intensa de atencion paliativa y geriatricas consolidadas en la
atencion primaria y el hospital de Santa Creu. Econémicamente, en una posicion media diversificada.

Como hemos comentado previamente, dispone de un sistema de atencion paliativa con amplia cobertura y
cercano al sistema integral.

Modelo

El liderazgo del Programa VCC se constituyd como compartido entre el Ayuntamiento de Vic (Departamento
Bienestar Social y Familia) y la Catedra de Cuidados Paliativos de la UVic/UCC, formalizado con un convenio.

Los objetivos iniciales consistieron en definir el liderazgo compartido, evaluar situacion y contexto, y generar
consenso con el proyecto.

Evaluacion cuantitativa

Para evaluar la situacion y el contexto, utilizamos metodologia cuantitativa, fundamentalmente obtenida de la
descripcion epidemiologica de necesidades elaborada previamente, la de los recursos existentes (atencion pri-
maria, sistema sociosanitario, atencion paliativa y geriatrica), el listado de organizaciones sociales existentes.

Evaluacion cualitativa desde organizaciones

Con las organizaciones existentes seleccionadas (48) se realizaron contactos especificos individualizados, utili-
zando una encuesta semiestructurada en la que se exploraba experiencia sobre acciones referentes al final de
la vida, y necesidades y demandas de mejora propuestas desde cada organizacion. Entre las organizaciones,
se seleccion6 un grupo nuclear de las més involucradas.

Reunion fundacional

Con esta informacion, se elaboraron objetivos iniciales y se organiz6 una Reunién fundacional, celebrada el
miércoles, 15 de junio de 2016, con la asistencial de Allan Kellehear, y la asistencia de 65 personas represen-
tantes de las organizaciones, los servicios de atencion primaria, y coordinada por el equipo directivo. En este
acto fundacional se expusieron las bases de Programas de Comunidades Compasivas, y se realizd un taller
participativo para definir objetivos, proponer acciones y generar consenso. Del acto fundacional surgio6 el pro-
grama de actividades para el primer curso, que incluyo:

- Informativas para poblacion general: presentacion publica, etc.
— Debates: sesiones participativas en locales sociales, y escuelas.
— Formativas: sobre como atender y como atender procesos de duelo.

— Culturales: cine, musica, teatro.

Creacion del equipo directivo

Con la direccion compartida entre la Catedra de Cuidados Paliativos UVic/UCC y el Departamento de Bienestar
Social y Familia del Ayuntamiento de Vic, la incorporaciéon de una Coordinadora part time, y la creacion de un
grupo nuclear de ocho organizaciones partners principales.
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Mision, vision, valores, objetivo fundamental

La misién de nuestro proyecto consiste en conseguir una sociedad que acepte el proceso de final de la vida
como algo natural y practique la compasion hacia personas especialmente vulnerables.

La vision es la de que nuestra ciudad sea un ejemplo de comunidad compasiva, con la participacion activa de
toda la sociedad.

Los valores son los del humanismo, la compasion, la solidaridad y el acompafiamiento de quienes sufren.

El objetivo fundamental consiste en mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades avanzadas, es-
pecialmente aquellas con mayor vulnerabilidad.

Objetivos y colectivos diana

Se propusieron tres objetivos:
1. Corto plazo: mejorar actitudes sociales y culturales.

2. Medio plazo: fase asistencial: desarrollar un sistema de acompafiamiento de personas al final de la vida con
necesidades sociales.

3. Largo plazo (> 5 afios): final de la vida insertado en sociedad y en organizaciones, personas con mayor vul-
nerabilidad atendidas.

Los colectivos diana fueron definidos de acuerdo con objetivos:
1. Poblacion general.
2. Organizaciones sociales.

3. Fase asistencial: personas con enfermedades cronicas avanzadas con necesidades sociales (soledad, po-
breza, etc.).

Descripcion
1. Fase I: objetivo cambio actitudes sociales y culturales. Cada afio, se realizan entre 20-25 actividades, que

se muestran en Figura 1 (las del curso 2019/2020).
a) Informativas para poblacion general: presentacion publica, mesas redondas, conferencias, etc.
b) Debates: sesiones participativas en locales sociales y escuelas.
¢) Formativas: sobre como atender y como atender procesos de duelo (4-6 en cada curso).
d) Culturales: cine, mUsica, teatro.
La ubicacion es muy variada:
— Locales sociales de asociaciones (vecinos, ONG, etc.).
- Escuelas.
— Cafés.

- Teatros.
- Escenarios de conciertos (iglesias, etc.).
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2. Fase lI: asistencial (inicio noviembre de 2019). La fase asistencial requirié un proceso de preparacion con-
sensuado entre la direccion del programa, las entidades proveedoras de voluntariado (Creu Roja y Amics de
la Gent Gran) y los servicios de atencion primaria sanitaria y social). Se elaboraron un protocolo de circuito
asistencial que garantizase la evaluacion profesionalizada de necesidades, la intervencion de voluntariado
con garantia de calidad, el consentimiento informado formal, y la evaluacion de resultados, con la participa-
cion activa obligatoria de los equipos de atencion primaria. El circuito asistencial esta descrito en la Tabla |, y
se elaboro también documentacion especifica (fichas de registro, seguimiento y de evaluacion).

Se ha iniciado en noviembre de 2019.

Tabla I. Procedimiento de acompanamiento

Actor/es Comentarios

Procedimiento ‘

Identificacion/ Deteccion Varios: vecinos, sanitarios, sociales,
familias, organizaciones sociales
Evaluacion necesidades y demandas | Sistema primaria sanitario y/o social (AP) Identifican
poblacion de
Indicacion de acompaiiamiento AP riesgo/necesidad

Protocolizan

Propuesta a entidad voluntariado, AP seguimiento y
registro, consentimiento informado evaluacion
Inicio Entidad voluntariado (EV)

Seguimiento AP + EV

Final y evaluacion AP + EV

3. Fase llI: largo plazo. El objetivo Ultimo de nuestro programa consiste en mejorar la calidad de vida de perso-
nas con enfermedades avanzadas, especialmente aquellas con mayor vulnerabilidad, e insertar esta actitud
y comportamientos compasivos en personas, en la sociedad y en sus organizaciones.

4. Fase IV: propuestas de desarrollo. [dentificamos varias areas de desarrollo y mejora:

a) Desarrollar propuestas de evaluacion sisteméatica de resultados de las comunidades compasivas,
con criterios de programas publicos.

b) Actividades docentes y de transferencia de conocimiento en marcha: cursos, talleres, material online.

c¢) Cooperacion con grupos de CC con los que compartimos valores: eed espafiola de CC, Xarxa cata-
lana de CC, etc.

d) Investigacion sobre los resultados.
Estructura y financiacion

— Estructura:

a) Direccion compartida: Concejala de Bienestar Social Ayuntamiento de Vic + Catedra de CP de UVic/
UcCcC.
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b) Coordinadora 20 horas dedicacion.

c¢) Participacion estructura Departamento de Bienestar social y Familia y Catedra.
- Financiacion:

a) Aportacion estructura Catedra UVic/UCC y Ayuntamiento.

b) Esponsors:

+ Obra Social de la Fundacion Bancaria «La Caixa».

« Fundacion Privada Girbau.

« Fundacién Mémora.

Resultados preliminares

— Resultados cuantitativos:

a) Durante las tres primeras ediciones se han realizado més de 70 actividades en el contexto del
proyecto.

b) Con la colaboracion de 48 organizaciones sociales locales.

c¢) En la primera edicion (2016-2017) contamos con un total de participacion de 1407 personas. En la
segunda edicion (2017-2018) la participacién fue de 1062 personas y en la tercera edicion (2018-
2019) participaron 700 personas. Sumando las tres ediciones tenemos a 3169 personas participan-
tes.

d) En relacion con las personas que siguieron las formaciones en la primera edicion, en concreto se
realizaron 6 cursos con la participacion de 147 personas. En la segunda edicion se realizaron 5 cur-
sos, participando 122 personas. Y en la tercera edicion se realizaron 3 cursos con la participacion de
74 personas. En total se han formado durante las tres ediciones 343 personas, entre ellas poblacion
civil, voluntarios y profesionales.

e) En todas las sesiones de formacion se realizaron cuestionarios de satisfaccion con un total de media
4 sobre 5.

— Resultados cualitativos: con 14 de las organizaciones sociales que han colaborado en el proyecto se rea-
lizo una evaluacion a través del modelo DAFO (Debilidades, Amenazas, Fortalezas y Oportunidades). Esta
sesion de evaluacion realizada en la primera edicion nos indico la direccion a seguir en las siguientes
ediciones empoderando las debilidades y amenazas y manteniendo las fortalezas y oportunidades. Las
areas de mejora identificadas incluyen la apertura a diferentes colectivos y culturas, la difusion en medios
de comunicacion, la promocién de acciones internas en las organizaciones, y la evaluacion sistematica de
resultados. Estas sesiones de evaluacion son consideradas como muy necesarias para los colaboradores,
tanto la evaluacion de resultados como la relacion entre ellos. Por este motivo, al finalizar cada edicion se
realiza una reunion con todas las entidades, de esta manera se evaltan los resultados del programay las
demandas para tenerlas en cuanta para la edicion siguiente. A destacar de estas reuniones la gran satis-
faccion de todos los colaboradores y la gran motivacion para seguir con el proyecto.
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Razones del éxito

Entre las diversas razones del éxito inicial, consideramos:

1.

Liderazgo compartido administracion local y catedra.

2. Coordinacion efectiva.
3.
4. Objetivos definidos.

Participacion de diversas entidades.

Propuestas evolutivas

Las mas relevantes consisten en:

1.

ISUEE SN

Garantizar sostenibilidad: soporte estructura y financiacion, inclusion del modelo en todas las organizaciones
participantes.

Desarrollar la vertiente de acompafiamiento con voluntariado.
Ampliar las organizaciones participantes.
Evaluar de manera sistemética, desarrollando indicadores y estandares.

Compartir con programas similares.

Autores. Contacto

Xavier Gomez-Batiste', Niria Homs Molist?, Susagna Serra Jofré!, Sarah Mir!, Silvia Mateu', Magda Molas?,

Marina Geli, Anna Erra*
'Catedra de Cuidados Paliativos. Facultad de Medicina. Universitat de Vic / Central de Catalunya. 2Departament de Benestar
Social i Familia. Ajuntament de Vic. Centre d’Estudis Sanitaris i Socials. UVic/UCC. “Alcaldessa. Ajuntament de Vic

Correo electroénico: ciutat.cuidadora@gmail.com
Teléfono: 660 246 966 (de 9 a 17 h)
Web: https://www.vicciutatcuidadora.cat/
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«VITORIA-GASTEIZ CIUDAD
COMPASIVA: VIVIR CON
VOZ PROPIA»

Vivir con Voz Propia (VVP) nace como un proyecto que busca sensibilizar sobre el final de la vida y promover el
cumplimiento de un itinerario vital completo, personalizado y respetuoso con la persona, dandole participacion
y capacidad de decision en su proceso. En una cultura y sociedad donde se niega la muerte, surgen grandes
deficiencias a la hora de atender y entender a las personas que se enfrentan al sufrimiento que origina este
proceso. Por ello, desde VVP se pretende reflexionar sobre el sufrimiento y revalorizar la necesidad del cui-
dado centrado en una atencion integral a la persona, potenciando el desarrollo de habilidades y recursos que
ayuden a enfrentar la experiencia de vulnerabilidad en el final de vida.

En Vivir con Voz Propia se tienen en cuenta todas las dimensiones a atender en la persona: &mbito emocional,
biofisico, funcional, social, espiritual y el &rea cognitiva. Todas ellas componen la identidad de la persona, junto
con su recorrido Unico a lo largo del ciclo vital. Entendiendo que la enfermedad y el envejecimiento afectaran a
algunas de las dimensiones mencionadas, Vivir con Voz Propia busca potenciar el crecimiento continuo que se
seguird dando en los aspectos emocionales, sociales y espirituales de la persona incluso en el final de su vida,
si se le ofrece la atencion y el cuidado necesarios para ello.

Por ese motivo resulta indispensable la labor de la familia, de las amistades y de la comunidad, agentes que
pueden participar en la mejora de la calidad de vida de la persona dependiente. En esta linea, el equipo que
forma Vivir con Voz Propia tiene una finalidad comunitaria y social, y su labor se dirige a profesionales sociosa-
nitarios que desean promover la atencion centrada en la persona, a personas en situacion de vulnerabilidad o
con necesidad de cuidados paliativos, a familias y cuidadores de apoyo de estos colectivos y a personas volun-
tarias y colectivos sociales involucrados con esta poblacion.

Para llegar a conformar una comunidad capaz de detectar y atender las necesidades de las personas mayo-
res, enfermas o en el final de vida, Vivir con Voz Propia realiza desde 2014 diferentes acciones con las que
llegar a la poblacion de Vitoria-Gasteiz: Espacio de Reflexion y Dialogo en torno a la muerte, Death Cafés,
Programa de sensibilizacion sobre Personas Mayores y Final de Vida en 3.°y 4.° de la ESO, Cineforum sobre
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los cuidados al final de la vida, formaciones a profesionales y estudiantes de ambitos sociosanitarios y parti-
cipacion en acciones comunitarias de la ciudad (Poetas en Mayo, Silence Connects...).

Propésito/Objetivos

Observando la progresiva acogida de esta sensibilizacion en Vitoria, Vivir con Voz Propia se ha centrado
en el trabajo comunitario y en la creacion de redes institucionales y comunitarias, teniendo como objetivo
impulsar un movimiento ciudadano que ponga en valor los cuidados y la actitud compasiva hacia las que
afrontan una enfermedad avanzada o el final de su vida en soledad. Se trata, sobre todo, de tejer una red
formada por entidades que representen colectivos y ciudadanos tanto en el ambito profesional como en
el personal.

Vivir con Voz Propia ha introducido dentro del programa el programa de Vecindario Compasivo, que va
tomando forma en Gasteiz gracias a la colaboracién de Compassionate Neighbours (Londres), asi como
de la red sociosanitaria del barrio Adurza-San Cristobal que componen las diferentes entidades y agentes
sociales de la zona. En este barrio se esta creando un modelo de atencién comunitaria con el que llevar a
la practica la filosofia de Ciudades Compasivas, disefiando actividades y acciones en las que el vecindario
sea el protagonista del cuidado a personas en situacion de final de vida, enfermedad avanzada y/o soledad.

De este modo, en los Ultimos afios se va generando en Vitoria-Gasteiz una revolucion silenciosa y constan-
te en el que la comunidad toma un papel indispensable en el cuidado y apoyo de las personas en situacion
de vulnerabilidad, asi como a sus familias. En definitiva, la sensibilizacién y dinamizacion que realiza Vivir
con Voz Propia en la ciudad esta permitiendo que sus habitantes tomen conciencia de la importancia de
su participacion activa y voluntaria para promover un estilo de vida compasivo centrado en personas que
cuidan a personas.

Descripcion/Modelo/Resultados

VVP nace en Vitoria-Gasteiz en 2013, aglutinando a un grupo de profesionales del ambito de la salud que dedi-
can voluntariamente una parte de su tiempo a disefiar, coordinar y dinamizar las distintas actividades que se
desarrollan como parte de este programa. El equipo que forma VVP tiene una finalidad comunitaria y social,
es aconfesional y su fundamentacion ideologica es humanista, centrada en una atencion integral a la persona.
Dentro de la filosofia de Vivir con Voz Propia destacan algunos conceptos esenciales, como calidad de vida,
equidad, sostenibilidad y ética, que son valores transversales en cada accion.

La mirada de Vivir con Voz Propia hacia la persona implica los siguientes objetivos como lineas de actuacion
en Vitoria-Gasteiz:

- Concienciar y sensibilizar a la poblaciéon que esté interesada en el cuidado de aquellas personas de la ciudad
que se encuentran en fases de enfermedad avanzada y/o en el periodo final de la vida.

- Ofrecer asesoramiento, apoyo y formacion a las familias, tutores, cuidadores y profesionales sociosanita-
rios, estableciendo un contacto permanente a través de talleres formativos y de desarrollo personal.

— Fomentar la participacion activa de la comunidad ofreciendo campafias de sensibilizacion y formacion con-
tinuas, asi como colaborando en proyectos de investigacion y divulgacion sobre los cuidados al final de la vida.

— Dinamizar acciones de voluntariado que tengan como finalidad el acompafiamiento, la integracion social y el
desarrollo humano de las personas en situacion de enfermedad avanzada.
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Generar y dinamizar acciones continuas para visibilizar la perspectiva de VVP, de forma que se protejan los
derechos de las personas al final de la vida y se favorezca su cuidado como una tarea social.

Trabajar en red, manteniendo una coordinacién permanente con las instituciones sociosanitarias colabo-
radoras con el proyecto de VVP, asi como con las familias, cuidadores, voluntariado y otros agentes que
participen en los cuidados.

Promover una nueva sensibilidad politica y social que favorezca relaciones entre instituciones y habitantes,
generando espacios y encuentros bajo la filosofia de Comunidad Compasiva.

Creacion de una Comunidad Compasiva

Vivir con Voz Propia engloba todos sus objetivos en un proyecto denominado «Vitoria-Gasteiz, ciudad compasi-
va», que pretende contribuir a crear una ciudad mas sensibilizada y més preparada para cuidar a las personas
que afrontan una enfermedad avanzada o el final de su vida en soledad. El objetivo general es crear comunida-
des que se impliquen para ayudar a vivir mejor la fragilidad y el periodo final de la vida de las personas. En esta
direccion, durante los ultimos afios VVP ha ido desarrollando en Vitoria-Gasteiz diversos programas y acciones
comunitarias para potenciar una ciudad compasiva, cuidadora y comprometida con la realidad de las personas
con enfermedades avanzadas y en situacion de vulnerabilidad:

Espacio de reflexion y dialogo: en 2014 se pusieron en marcha estos coloquios mensuales sobre aten-
cion al final de la vida. La afluencia de publico ha ido aumentando a lo largo de los 5 afios, estabilizandose
este aflo en 40-50 participantes de media en cada Espacio de Reflexion, o que denota un creciente
interés por el final de vida en la sociedad.

Sensibilizacion sobre personas mayores y final de vida en centros educativos: VVP lleva realizando
talleres de sensibilizacion desde 2015 para el alumnado de 3.°y 4.° de la ESO. Anualmente VVP realiza en
torno a 40 talleres (900 participantes por afio) de este tipo, entendiendo que el cambio de actitudes, re-
flexiones y estereotipos acerca del cuidado y las relaciones con las personas en sus Ultimas fases de vida
puede conducir a un cambio cultural donde la responsabilidad del cuidado y la promocion del bienestar sea
verdaderamente una responsabilidad compartida entre la sociedad activa y dinamica y las instituciones.

Jovenes con Voz Propia: en 2016, tras el primer contacto con los centros educativos de Vitoria-Gasteiz,
surgio un grupo de personas menores de edad con inquietudes hacia el voluntariado. El equipo de VVP,
siendo consciente de la oportunidad que suponia contar con una poblacion joven comprometida con los
valores de la Comunidad Compasiva, acepto el reto de acompafiar a ese grupo de adolescentes en sus
acciones comunitarias.

Grupo de voluntariado adulto: en 2016 también se conforma un grupo de voluntariado adulto a partir
del compromiso de algunos de los asistentes habituales al Espacio de Reflexion y Didlogo. Los compo-
nentes de este grupo de caracterizan por su gran experiencia y formacion en torno al final de vida, y
su labor en VVP es doble: por un lado dan apoyo al equipo en el desarrollo de las diferentes acciones
y proyectos, y por otro acompafian a personas en situacion de vulnerabilidad, soledad y final de vida y
a sus familias, haciéndoles mas tolerable el periodo de enfermedad y posibilitando su autonomia en la
medida de lo posible para mantener asi el contacto con el entorno en el dia a dia.

Death café: VVP coordina esta accion comunitaria desde diciembre de 2016 con el objetivo de generar un
espacio abierto en el que las personas asistentes puedan hablar libremente sobre la muerte mientras disfru-
tan de una taza de café.
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— Participacion en actividades socio-comunitarias de Vitoria-Gasteiz: por Ultimo, VVP también participa y
colabora en diferentes actividades culturales y sociales de Vitoria-Gasteiz, como Poetas en mayo, el ciclo de
cineforum o la exposicion sobre los cuidados Hacer visible lo invisible, ya que este tipo de eventos son una gran
oportunidad para introducir en otros foros temas relacionados con la sensibilizacion hacia el final de vida.

Es imprescindible realizar un trabajo en red que conlleva un trabajo de colaboracion entre tres tipos de enti-
dades: las instituciones cuidadoras (hospitales, residencias, ambulatorios...) encargadas de detectar a posibles
usuarios de este servicio, las entidades de voluntariado (asociaciones, ONG y entidades religiosas) que ofrecen
los acompafiamientos, y los agentes politicos (Ayuntamiento, Diputacion, Servicios Sociales de Base...) que per-
miten optimizar los recursos sociosanitarios con los que ya cuenta la ciudad.

Se cuenta con la colaboracion de expertos internacionales que ofrecen nuevos recursos y modelos de trabajo
en torno los cuidados en el final de vida. Algunas de las formaciones que se han ofrecido en VVP en los tltimos
afios son dos Jornadas Hospice como punto de encuentro para Hospices de varios paises, formacion para
el voluntariado y la comunidad a cargo de Compassionate Neighbours (St. Joseph’s Hospice), Deep Listening
(Awareness Centred Deep Listening Training) y dos ciclos de Entrenamiento en el cultivo de la compasion en
(Universidad de Standford).

Finalmente, otro de los ejes fundamentales de VVP es la investigacion acerca de problematicas relativas a los
cuidados paliativos y a la comunidad compasiva. Las acciones desarrolladas por VVP estan generando interés
en algunas investigaciones externas, por lo que alumnos de diferentes universidades colaboran con el proyecto
ofreciendo diferentes perspectivas desde sus areas (psicologia, sociologia, arquitectura, periodismo, etc.). Esto
esta permitiendo que VVP sea objeto de estudio en la actualidad, como por ejemplo en la investigacion 1+D+l
«Proyecto Sharing Society: el impacto de la accion colectiva colaborativa. Estudio de los efectos de préacticas,
vinculos, estructuras y movilizaciones en la transformacion de las sociedades actuales», de la UPV/EHU.

Autores

Patxi del Campo y Estibaliz Gutiérrez

Contacto

Patxi del Campo
Patxi@agruparte.com

www.agruparte.com
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«ZARAUTZ HERRI
ZAINTZAILEA»

«Zarautz Herri Zaintzailea» (ZHZ), en castellano «Zarautz pueblo cuidador», es una iniciativa englobada en el
movimiento internacional de comunidades compasivas o cuidadoras, la primera puesta en marcha en la pro-
vincia de Gipuzkoa.

El grupo promotor esta formado por cuatro personas, una de ellas del ambito sanitario. En un segundo circulo,
contamos con otras cuatro personas como colaboradoras. Estas ocho personas son vecinas de Zarautz, siendo
nacidos o0 no en este municipio.

En primer lugar, contamos con la implicacion de la autoridad local, el Ayuntamiento de Zarautz, a través del area
de Servicios Sociales. Como entidades colaboradoras, trabajamos hasta ahora con la ikastola Salbatore Mitxelena,
la asociacion cultural y social Zarautz On, el Centro de Salud de Zarautz, la asociacion Afagi de familiares de per-
sonas con demencia, la asociacion contra el cancer AECC y la asociacion Biziraun de supervivientes del suicidio.

ZHZ se desarrolla en el municipio de Zarautz, localidad de la costa de Gipuzkoa con 23.000 habitantes (2016),
que multiplica de forma significativa su poblacion en el periodo estival. Esta dividido en 12 nucleos urbanos y
14 nucleos rurales. Los dos barrios donde viven més personas mayores solas (> 10 % de la poblacion) son
Mendilauta y Torre Luzea; después (8,5-10 %) Talaimendi, Zelaieta y Azken Portu. Con un 6-8,4 %, Foruen pla-
za-Herrikobarra y Zelai-Ondo; un 4-6 % en Salegi-Zigordia, Galtzada berrie Itsasmendi, y < 4 % en San Pelaio/
[Aurritza, Aritzbatalde y Salbide.

Segln un estudio diseflado a nivel municipal, y presentado en febrero de 2019, hay aproximadamente unas
560 personas mayores de 75 afios que viven solas residiendo en nuestro pueblo (en porcentaje algo mas bajo
que en el resto de la provincia y de la Comunidad Autonoma Vasca), con una media de edad de 82,8 afios, y
siendo el 60 % de sexo femenino. Asimismo, unos 370 vecinos tienen cancer o alguna enfermedad cronica
avanzada. Ademas, unos 120 ciudadanos en fase final de vida estan en situacion de fragilidad social. Un 14 % de
personas se sienten solas a menudo, un 15 % tiene dependencia funcional, un 56 % creen que van a necesitar
de los servicios sociales en el futuro (ayuda a domicilio o teleasistencia).
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Propoésito/Objetivos de desarrollo de la iniciativa

Mejorar las actitudes sociales y culturales en Zarautz ante la enfermedad avanzada y el final de la vida. Promo-
ver el soporte social y la calidad de vida a las personas que lo padecen. En la modestia de nuestra propuesta,
nos gusta recordar que ZHZ representa al municipio mas pequefio con una iniciativa de estas caracteristicas
en el estado espafiol.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa.

1. Constitucion del grupo promotor, coordinacion con el Ayuntamiento, Centro de Salud y personas y asociacio-
nes representativas de Zarautz de los ambitos sociosanitario, formativo-comunicativo y educativo.

2. Sesion presentacion en mayo de 2018 a nivel municipal. Experto invitado Julio Gomez (Santurtzi ciudad cui-
dadora). En visperas del congreso SECPAL 2018 en Vitoria-Gasteiz.

3. Inicio de la primera fase del proyecto, primer paso hacia una comunidad compasiva: descubrir y valorar;
divulgacion, formacion e interrelacion (red local y regional).

Principales resultados

Death café: cuatro sesiones en 2018 y seis en 2019.
Conferencias:

a) En relacion con el dia mundial de los Cuidados Paliativos (CP) y en colaboracion con Zarautz On, en
2018 conferencia sobre Hospitalizacion a Domicilio, y en 2019 Musicoterapia y CP, de la mano de
Vivir con Voz Propia (Vitoria-Gasteiz).

b) Es Navidad y en casa hay una silla vacia: diciembre de 2018 y 2019.
c¢) Conferencia sobre suicidio y duelo (Biziraun).
— Ambito escolar:

a) En la ikastola Cine Forum, jornada «Proyecto Sé+» (Pamplona-Irufia) y testimonio personal compar-
tido con alumnos y con padres/madres.

b) Programa educativo para el curso 2019-2020, a desarrollar en dos de los cuatro centros escolares
del municipio.

— Foro sobre el futuro del envejecimiento en noviembre de 2018 con Ayuntamiento, Matia Fundazioa y Diputacion.
- Cine Forum sobre demencia y duelo (en colaboracion con Afagi y Matia).

— Obra escénica sobre violencia y duelo, presentada también en Romo (Bizkaia) de la mano de la comunidad
compasiva Getxo Zurekin.

— Divulgacion en redes sociales (Gmail, Facebook y Twitter). Presencia en medios de comunicacion locales y
regionales.

— Interaccion fluida con comunidades compasivas vecinas del Pais Vasco y Navarra en las redes y compar-
tiendo actividad académica en 2019:

a) En marzo: Jornada de la asociacion vasca de calidad asistencial (AVCA-AKEB), mesa redonda com-
partida con Getxo Zurekin.
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b) En abril: Jornada de la Universidad Deusto y Museo San Telmo, participando junto a Getxo, Santurtzi,
Vitoria-Gasteiz, Pamplona-Irufia, Sevilla, Isla de Mann e Inverclyde (Escocia).

¢) En julio: Curso de verano organizado por UPV-EHU y Ararteko.

— Presentacion en la jornada SECPAL 2019 en Santiago de Compostela del poster titulado «Descripcion del
primer afio de andadura de la primera comunidad compasiva creada en Gipuzkoa».

— Realizacion curso avanzado de gestion de redes y comunidades compasivas (New Health Foundation).

— Inscripcion al curso «Terapia centrada en la compasion» impartido por Gonzalo Brito y organizado por Vivir
con Voz Propia en Vitoria-Gasteiz.

— Primeras intervenciones en la comunidad.

Barreras y elementos facilitadores

Entre los retos en las siguientes fases de desarrollo tenemos poder interaccionar con grupos de voluntarios
de cara a poder llevar a cabo intervenciones comunitarias, y por otro lado poder desarrollar indicadores de
evaluacion de nuestras actividades.

Los elementos facilitadores van a seguir siendo la cohesion dentro del grupo promotor, la implicacion munici-
pal, la buena sintonia con otras asociaciones locales de ambitos similares y con otras comunidades compasi-
vas. Las barreras, por el contrario, fallar en alguno de estos puntos precisamente.

Equipo. Contacto

liiaki Pefia Bandrés. Médico internista paliativista.
Miren Ros Aiartzaguena. Asesora educativa.
Jabier Bereziartua Irureta. Ingeniero.

Anjel Irastorza Eizagirre. Gestor de proyectos

inaki.penabandres@osakidetza.eus ; zarautzherrizaintzailea@gmail.com

Cuenta en Twitter (@zaraintz)
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CIUDADES COMPASIVAS

COLOMBIA CONTIGO,
CIUDADES COMPASIVAS.
TODOS CONTIGO® EN
COLOMBIA

La implementacion del programa Ciudades Compasivas en Colombia esté inspirada por varios factores: por una
parte por la dindmica de envejecimiento en nuestro pais y la magnitud creciente de necesidades personales,
familiares y de acompafiamiento de las personas que atraviesan por una situacion enfermedad avanzada en el
ambito social y comunitario, y por otra parte el efecto econémico y social que esta realidad tiene en la transfe-
rencia de esas necesidades sobre los servicios de salud.

Es asi como teniendo en cuenta la realidad social y de atencion en salud en Colombia, se considera pertinente
fortalecer la creacion, dinamizacion y capacitacion de redes comunitarias que puedan responder a las nece-
sidades de sus propios miembros, fortaleciendo a su vez la cultura del cuidado que impacte en el bienestar, la
calidad de vida y la utilizacion racional de los servicios de salud.

La metodologia Todos Contigo®, disefiada por la New Health Foundation e implementada y adaptada para Co-
lombia por la Fundacion Keralty, es un programa de innovacion social que responde a una necesidad creciente
de recuperar el tejido social en un pais desarticulado por la historia de violencia y desconfianza, y en el que
sus ciudadanos han atribuido en el deber de cuidar a un sistema de salud que no puede ni debe dar cobertura
a necesidades que la propia comunidad desde su empoderamiento, articulacion, sensibilizacion y formacion
podria responder, haciendo del cuidado un tema de todos.

Para lograr lo anterior, la Fundacién Keralty viene trabajando en el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas en Colombia, de la mano de la Fundacién New Health desde el afio 2016. Dicha cooperacion se
ha venido desarrollando en el marco del programa Todos Contigo®, cuyo principal objetivo es generar redes
de cuidados alrededor de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida con el fin de mejorar
calidad de vida y bienestar tanto de la persona con enfermedad avanzada como de su familia.
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La Fundacién Keralty

La Fundacion Keralty es la Obra Social del grupo empresarial Keralty, y tiene por mision desarrollar e imple-
mentar estrategias para el fortalecimiento de redes comunitarias a través de la identificacion y promocion de
activos de salud, para mejorar las condiciones de salud, bienestar y calidad de vida.

Para lograrlo la Fundacion orienta su trabajo en dos grandes lineas de accion:

1. Comunidades rurales saludables, en la que a través del programa A-Guajira busca empoderar a la comuni-
dad en la identificacion y uso de sus activos de salud y la conformacion y fortalecimiento de redes intersecto-
riales y comunitarias que promuevan el bienestar.

2. Comunidades de Cuidado Compasivo, en la que se implementa el programa Todos Contigo® en, por ahora,
cuatro ciudades del pais.

Bogota, Ibagué, Manizales y Santa Marta, Ciudades Compasivas

El programa Todos Contigo®, promovido por la Fundacion Keralty en cuatro ciudades de Colombia, esta disefia-
do para implementarse en tres niveles de caracter anual.

— En el primer nivel todos los esfuerzos se enfocan en sensibilizar a la ciudadania y a cada uno de los actores
gue se conectan con el programa, realizando sensibilizaciones masivas con intervenciones en medios, revis-
tas y actividades comunitarias que permitan introducir dialogos acerca del cuidado, la muerte y el morir, las
redes comunitarias de cuidado; al tiempo que se realizan sensibilizaciones especificas sobre el programa con
cada actor que entra a ser parte de la red, buscando que cada nodo de la red se convierta a su vez en multi-
plicadores de la experiencia e inspiradores de nuevas redes de cuidado dentro de sus lugares de influencia,
haciendo del programa una vivencia que se contagia y multiplica de manera organica. En este primer nivel
también se inician acciones formativas, buscando entregar a la comunidad (personas, familias, vecinos, ami-
gos, equipos de atencion sanitaria) herramientas para el cuidado y autocuidado.

— El segundo nivel del programa Todos Contigo®, se enfoca en la intervencion comunitaria, en este nivel y de-
bido a las particularidades de la cultura colombiana, tanto por el funcionamiento de sus sistemas de salud y
social, como por la idiosincrasia. La Fundacion Keralty, como centro promotor, asume el rol de acompaniar,
asesorar y formar a cada centro para el disefio de su estrategia de intervencion comunitaria, buscando dejar
la capacidad instalada en cada centro beneficiario, que se convierte a su vez en nodo activador de las redes
de sus propios usuarios, logrando generar un impacto real tanto en la atencion como en los costos por pres-
tacion de servicios.

— Dentro del marco de «Pensamiento en Red» ,para la Fundacion Keralty, como Centro Promotor, es funda-
mental que cada uno de los actores se conviertan en nodos gestores y multiplicadores de las redes de cuida-
do, para asegurar la sostenibilidad del programa y lograr este gran proposito de convertir cada ciudad, cada
comunidad y cada centro en lugares de cuidado compasivo.

— El tercer nivel coincide con la consolidacion de la experiencia, en la que se evalla la implementacion y se
contintia con las acciones de los dos niveles anteriores seglin vayan ingresando nuevos actores en la red.
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Bogota Contigo, Ciudad Compasiva

Bogota, capital de Colombia, es una ciudad de méas de 8 millones de habitantes, ubicada en el centro del pais a
una altura de 2600 metros sobre el nivel del mar. Los Ultimos cincuenta afios ha sido la ciudad receptora por
excelencia de todas las migraciones internas provocadas por el conflicto armado; esto explica que cultural-
mente Bogota sea una ciudad diversa donde confluyen las tradiciones de todas las regiones del pais. En Bogota
el programa se encuentra en su segundo afio y es la ciudad, de las promovidas por la Fundacion Keralty, en la
cual la implementacion del programa va mas avanzado, razon por la cual es el terreno donde se va aprendien-
do de la experiencia para las otras ciudades impulsadas por la Fundacion Keralty.

La Red Bogota Contigo ya cuenta con 32 actores entre los que se encuentran colegios, universidades, insti-
tuciones de salud, clinicas, unidades de cuidados paliativos, hospice, hogares geriatricos, comercios, restau-
rantes y cafés, medios escritos, agrupaciones sociales y ONG. De estos 32 actores, ocho han sido reconocidos
como «centros compasivos» gracias a su compromiso y desarrollo de acciones dirigidas a hacer de la compa-
sion y el cuidado un ejercicio en sus centros y areas de influencia y 7 actores colaboradores han sido recono-
cidos como «actores comprometidos con la compasion» por su conexion con el programa y el acompafiamiento
desde sus saberes y posibilidades para facilitar su implementacion.

En marzo del 2019, el programa «Bogota Contigo, Ciudad Compasiva» recibi6 el reconocimiento al Nivel 1
(sensibilizacion y formacién) por parte de la New Health Foundation y la Fundacion Keralty recibe el aval para
ser EPCC (Entidad Promotora de Ciudades Compasivas) para Colombia, el cual la habilita para transferir el
conocimiento, la experiencia del programa, las herramientas disefiadas y acompafiar el desarrollo de otras
Ciudades en Colombia con el sello Todos Contigo® de la NHF.

Se han realizado 73 sensibilizaciones con la participacion de mas de tres mil personas y en cuanto a forma-
ciones, se han abierto 41 espacios de formacion dirigidos a la comunidad alrededor de diferentes tematicas
acerca del cuidado y autocuidado, facilitadas por mas de 10 profesionales expertos y teniendo un alcance de
més de 600 personas y familias.

Se implementd como estrategia de resignificacion de la muerte y el morir el «Café para un final», espacio en
el que a través de una metodologia propia, se invita a conversaciones profundas alrededor de la musica y el
dibujo.

Otras estrategias implementadas en la ciudad han sido, por una parte, un espacio permanente en una revista de
difusion nacional de circulacion bimensual, llamado «Antes de morir quisiera...», en la cual personas reconoci-
das a nivel nacional completan 12 breves afirmaciones que abordan tematicas acerca de la muerte, el cuidado
y el legado, y por otra, también como una estrategia para fortalecer la solidaridad en la ciudad se realiz6 el
«Café compartido» en alianza con 10 cafés que durante dos meses promovieron en sus clientes la cultura de
la solidaridad invitandolos a dejar cafés pagados para que otras personas desconocidas los pudieran disfrutar.

Ibagué Contigo, Ciudad Compasiva

Ibagué es un municipio colombiano ubicado en el centro-occidente de Colombia, sobre la Cordillera Central de
los Andes. Cuenta mas de 500.000 habitantes y es la capital del departamento de Tolima. Hace algin tiempo
Ibagué se ha convertido en ciudad receptora de personas mayores que encuentran interesante emprender un
proyecto de vida, tras la jubilacién, en una ciudad con las cualidades de Ibagué por tamafio, climay calidad de
vida.
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La estrategia empieza a desplegarse en la ciudad a mediados del 2018 despertando gran interés y receptividad
en la ciudadania.

La Red Ibagué actualmente cuenta con 21 centros vinculados, con actores de diversa naturaleza, desde el
Conservatorio de Musica del Tolima que apoya y acompafa cada sensibilizacion masiva que se realiza en la
ciudad, hasta varios grupos de voluntariado en su gran mayoria integrados por mujeres que dedican su tiempo
y energia a servir a otros para disminuir el sufrimiento de personas y familiares en el contexto hospitalario.

En Ibagué se han realizado hasta el momento 18 sensibilizaciones teniendo un alcance de casi 600 personas
participantes y se realiz6 una formacion introductoria a los cuidados paliativos dirigida a la comunidad con mas
de 20 participantes.

Manizales Contigo, Ciudad Compasiva

Manizales, ciudad del eje cafetero Colombiano, cuenta con mas de 400.000 habitantes y es la capital del de-
partamento de Caldas, sobresale por ser la ciudad universitaria del pais al mismo tiempo que una de las mas
envejecidas de Colombia. Aprovechando la cultura comprometida con la solidaridad que caracteriza la ciudad,
el programa inicia su implementacion en el segundo semestre del 2018, contando con una fuerte aceptacion al
interior de las universidades para convertir a Manizales en una ciudad cuidadora y compasiva.

La red de Manizales esté integrada actualmente por 21 actores que incluye universidades, instituciones de sa-
lud, hospitales y comercios. Se han realizado 19 sensibilizaciones y a finales del 2018 una gran sensibilizacion
masiva en la que artistas hicieron posible que «la Compasion se tomara Manizales».

En este momento la estrategia de «Café compartido» se esta desarrollando en 4 cafés de la ciudad.

Santa Marta Contigo, Ciudad Compasiva

Santa Marta es uno de los distritos turisticos, culturales e historicos de Colombia. Esta ubicada en la zona
caribe del pais y cuenta con alrededor de 500.000 habitantes. Aunque es una ciudad que por su idiosincrasia
facilita la solidaridad y el cuidado entre vecinos, su caracter festivo hace dificil la reflexion acerca del final de
la vida.

Santa Marta empieza a ser parte de las Ciudades Compasivas Keralty a partir del 2019 y actualmente su red
estd compuesta por 12 actores y se han realizado alrededor de 21 sensibilizaciones, contando con una gran
receptividad tanto en el mundo universitario como en la empresa privada.

A finales de noviembre del 2019 Santa Marta Contigo tiene planeada una gran toma artistica de uno de los luga-
res neuralgicos de la ciudad para promover la certeza de que cuidar de los otros es un privilegio.

Camila Ronderos Bernal Directora Ejecutiva Fundacion Keralty

Constanza Gonzalez Giraldo Directora Programa Comunitario Fndacion Keralty
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CALI, CIUDAD COMPASIVA.
«RED UNIDOS POR LA
COMPASION»

La compasion se entiende como un sentimiento béasico de apertura y sensibilidad hacia el sufrimiento propio o
ajeno, unido a la intencion genuina de aliviarlo y prevenirlo, y a la movilizacion de acciones concretas para ello'.

En la ciudad de Cali las iniciativas y experiencias en comunidades compasivas han sido coordinadas y acompa-
fladas por la Fundacion de Cuidados Paliativos, institucién sin &nimo de lucro centrada en aliviar el sufrimiento
de pacientes con enfermedad cronica avanzaday en la educacion a la comunidad en cuidados paliativos. En el
afio 2016 nos vinculamos al proyecto «Todos contigo» de la fundacién New Health. En el afio 2017 se contintia
con el trabajo como «Red Unidos por la Compasion», apoyados en la metodologia de «Compassionate commu-
nity». Actualmente contamos con doce entidades articuladas en un trabajo colectivo: cinco instituciones presta-
doras de servicio de salud (IPS), dos empresas promotoras de salud (EPS), dos universidades, dos fundaciones
y la secretaria de salud municipal.

La «Red Unidos por la Compasién» tiene como centro de trabajo las instalaciones de la Fundacion Cuidados
Paliativos, desde donde se coordina toda la actividad y se desarrollan algunas actividades, como el «Café del
buen vecino», que busca sensibilizar a la comunidad més cercana en la compasion y la motivacion para ha-
cerse cuidadores, y las capacitaciones que cada institucion programa el Gltimo viernes de mes, educando y
sensibilizando para la compasion y el cuidado. Otras actividades se han desarrollado en barrios (Pilas del Ca-
buyal, Meléndez), en el Colegio Republica de Israel, en la parroquia Santa Teresita, en la Universidad Santiago
de Cali, en el centro cultural de Comfandi y en la empresa social del estado prestadora de servicios de salud
(ESE) Ladera.

Las capacitaciones, la educacion y la sensibilizacion van dirigidas a la comunidad en general, y en particular a
los cuidadores, a los voluntarios de cada una de las instituciones vinculadas y a los estudiantes de las faculta-
des de ciencias de la salud de las universidades que nos acompanan.
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Propoésito/Objetivos del desarrollo de la iniciativa

Las acciones de sensibilizacion, formacién/capacitacion e investigacion tienen como propoésito incidir en la ma-
nera de abordar los ultimos momentos de la vida y, en general, en la actitud frente a las personas en condicion
de terminalidad en nuestra sociedad, favoreciendo la construccion y creacion de redes de cuidado compasivo
y acompariamiento?®.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa

Cali cuenta con 2,4 millones de habitantes. El trabajo de la Red Unidos por la Compasion hace reuniones mensua-
les donde se evaluan las actividades que se desarrollan de acuerdo con la programacion que se hace iniciando el
afoy la pertinencia de otras actividades ocasionales que proponga alguna de las entidades colaboradoras. Se ela-
boran indicadores de calidad y seguimiento para las diferentes actividades y se retroalimenta el trabajo para futu-
ras intervenciones. Es también un espacio para compartir y fortalecer los afectos compasivos que nos convocan.

En general la metodologia de trabajo esta basada en la propuesta inicial de sensibilizar, capacitar/educar y
hacer seguimiento de las acciones, buscando implicar e involucrar a la comunidad en el cuidado de las perso-
nas con enfermedad avanzada y en el final de la vida, creando redes que conlleven a crecer hasta hacer una
ciudad compasiva.

Elementos facilitadores y barreras

— Elementos facilitadores:
+ El recurso humano que ha logrado desarrollar procesos de confianza, motivacién y compromiso.
« El trabajo en equipo de integrantes con diferentes tipos de formacion que enriquecen el dialogo.
« El compromiso y la motivacion personal, més alla de las instituciones que representan.

+ La conciencia de la necesidad de desarrollar actividades de sistematizacion e indicadores que per-
mitan hacer seguimiento, y evaluar la pertinencia de los recursos empleados.

— Barreras:
« La alternancia de los miembros, a veces de acuerdo con las necesidades de las entidades.
« La poca voluntad de entes gubernamentales para articularse al proyecto.

+ Las pesadas cargas laborales de los integrantes.

Autoras

Mercedes Franco Garrido, Lina Marcela Parra Gonzalez, Gloria Patricia Florez

Equipo. Contacto

Fundacion Cuidados Paliativos. Red Unidos por la Compasion.
Carrera 38 No 5b5 65, Cali, Colombia
Correo electronico: mfmercefranco@gmail.com
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INICIATIVA «FUSAGASUGA
CONTIGO, CIUDAD
COMPASIVA»

Experiencias en el desarrollo de
ciudades compasivas

La Fundacion Pallium Colombia es una entidad sin animo de lucro creada en el afio 2014 con el objetivo de
ayudar y solidarizarse con los mas necesitados. Es por esto que decidi6 crear un albergue, donde se hospedan
personas de escasos recursos quienes por alguna razén no pueden recibir sus tratamientos en sus municipios.

Aunado a esto, en el afio 2016 se unid al movimiento mundial Todos Contigo de la Fundacion New Healt Foun-
dation, donde tratamos de iniciar un movimiento que involucrara a los ciudadanos acerca de la importancia de
los cuidados cuando existen enfermedades avanzadas o en final de vida. Para ello nos unimos a este programa,
que tiene un gran valor social e inicia con sensibilizacion y formacion, para lograr movilizar a ciudadanos y
a comunidades a crear el corazén del proyecto llamado Ciudades Compasivas en la ciudad de Fusagasuga.

En el momento nos encontramos con el proyecto Ciudades Compasivas en Colombia, en el departamento de
Cundinamarca, municipio de Fusagasuga, area urbana y rural.

Fusagasuga Compasiva va dirigida a toda la comunidad y a nuestra poblacion que a medida que pasa el tiempo
envejece, se hace cada vez mas dependiente y necesita mas cuidados, nos enfocamos en transmitir el lenguaje del
amor, donde ensefiamos el cuidar no como una carga, si no como un derecho, una responsabilidad y un privilegio.

Objetivos de desarrollo de la iniciativa

— Objetivo general: creacion de ciudades y comunidades compasivas y la permanencia del albergue cuando las
personas no puedan acceder a sus servicios en la ciudad de origen.

— Objetivos especificos: crear una comunidad implicada y comprometida en la vocacion y el privilegio de cui-
dar, que movilice a los ciudadanos a crear comunidades y ciudades compasivas ayudando a las personas
cercanas a vivir mejor.

Permanencia del albergue que permita a las personas con enfermedad avanzada tener calidad de
vida disminuyendo sus traslados, teniendo facilidad en la accesibilidad en los servicios de salud.
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Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa

Nombre
Sandra Milena Cortés Garcia

Comunidades Compasivas

al Final de la Vida

Accion
Direccion de proyecto
Formada como experta

Actividad

Liderazgo y puesta en marcha del proyecto,
realiza la primera sensibilizacion, define la
red comunitaria compasiva

Hugo Alberto Chacon Donoso

Director administrativo y
financiero del proyecto
Formado como experto

Analiza, planifica y calcula los recursos para
cada una de las acciones

Alexander Mora

Subdirector administrativo
y financiero

Ejecuta acciones ordenadas por Direccion
Administrativa

Olga Betancourt

Lider administrativa

Apoya todos los procesos logisticos

Liliana Gutiérrez

Lider de calidad

Enmarca las politicas de calidad para cada
una de las acciones
Realiza evaluacion y control, mide indicadores

de eficacia, eficiencia oportunidad y
accesibilidad

Pedro Tautiva

Director ejecutivo

Construye la red y se nutre de relaciones
participativas y colaborativas, es el enlace

a nivel gubernamental y busca el impulso y
sostenimiento de las iniciativas identificadas,
hace difusion y acompafiamiento a medios de
comunicacion

Tatiana Nomesqui

Lider proyecto Fusagasuga
Compasiva

Identifica las necesidades y brinda soporte
a las comunidades, familias, agrupaciones,
programa y acciones

Claudia Ospina

Lider en capacitaciones
formada como experta

Docente quien, una vez identificadas las
necesidades, realiza formacion especifica
en temas seleccionados, es la encargada de
acciones educativas en todos los niveles

Monica Sarmiento

Lider actividades ludicas
y recreativas durante la
formacion

Analiza poblacion y realiza actividad lUdica de
acuerdo con la necesidad identificada

Rubiela Pachon
Aida Lao

Lucila Diaz

Voluntarias

Apoyo de actividades, identificacion de
necesidades
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Principales resultados

Se ha iniciado con actividades de sensibilizacion donde se han involucrados el Gobierno, colegios, empresas,
instituciones de formacion técnica, IPS y comunidades. La formacion se ha realizado en instituciones de forma-
cion técnica, IPS, cuidadores.

Barreras y elementos facilitadores

De acuerdo con la experiencia del equipo de PALLIUM COLOMBIA, se han evidenciado dificultades en el acceso
a los servicios de cuidados paliativos en la poblacion que vive en las zonas dispersas, relacionadas con facto-
res econdmicos, geograficos, sociales y de aseguramiento. Aunque estas experiencias han sido evidenciadas,
por los profesionales y sus familias, no existe evidencia documental sobre dicha problematica en la region o
en el pais. De acuerdo con la evidencia disponible, aln no se cuenta con una herramienta que permita la sis-
tematizacion e identificacion de dichas dificultades o barreras en la region. Lo cual seria un insumo de gran
importancia para los equipos que prestan servicios de cuidados paliativos en lugares apartados, las entidades
aseguradoras y el sistema de salud; a fin de mejorar el acceso de la poblacién que vive en areas dispersas
de dificil acceso a este tipo de servicios, a través de programas y acciones contempladas en los sistemas de
contratacion, asi como la formulacion y actualizacion de politicas en salud especificamente en cuidado paliativo.

Contacto
Pagina web: http://www.fundacionpalliumcolombia.org

Videos institucionales:

https://youtu.be/sFgte-B5z-Q
https://www.youtube.com/watch?v=ZuXDikING3E
https://www.youtube.com/watch?v=pxAWPis8Xl
https://www.youtube.com/watch?v=lwAa9ByKiUo
https://www.youtube.com/watch?v=8xAcoyTVCCE
https://youtu.be/SxbhKIDg1w8
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MEDELLIN:

«RED COMPASIVA,
TRANSFORMACION SOCIAL
PARA EL CUIDADO»

El movimiento de ciudad compasiva en Medellin, Colombia tuvo sus inicios en abril de 2015 a través de un con-
venio realizado entre la Universidad Pontificia Bolivariana (UPB) y la Fundacién New Health (FNH), siguiendo el
método «Todos Contigo». Sin embargo, por las caracteristicas propias del contexto y las posibilidades institu-
cionales, UPB debi6 desarrollar una metodologia propia a través de Marco Légico (MML) para continuar el pro-
ceso de comunidad compasiva, que llevo a finalizar el convenio con FNH en 2018. En la actualidad, participan
3 grupos de investigacion de la UPB: Dolor y cuidado paliativo, Cuidado y Salud publica, con la colaboracion de
las facultades de Psicologia y Trabajo Social.

El proyecto se realiza en Medellin y algunos municipios de su area metropolitana. Es la segunda ciudad en importancia
en Colombia y cuenta con una poblacién aproximada de 2.500.000 habitantes. Se incluy6 el area metropolitana dado
que la estructura y funcionamiento del Sistema de Salud lleva a que las personas puedan ser atendidas en diferentes co-
munas de la ciudad o de sus municipios aledafnos. El proyecto busca fortalecer y articular las redes de apoyo de perso-
nas con alta dependencia de cuidado por discapacidad severa, enfermedad crénica avanzada o situacion de fin de vida.

Descripcion de la experiencia. Modelo de actuacion del desarrollo de la iniciativa

El proceso de conceptualizacion, disefio, ejecucion y evaluacion del proyecto se realiza bajo MML. Por tanto, las
actividades dirigidas a los beneficiarios estan orientadas por objetivos e implican una participacion y comuni-
cacion con la comunidad. Dichas actividades se definieron a partir del arbol de problemas y de soluciones, que
dio lugar a cuatro objetivos o lineas estratégicas:

1. Promover una cultura del cuidado compasivo.

2. Capacitar en cuidados compasivos.

3. Promover el desarrollo y acceso a redes comunitarias.

4. Promover la articulacion intersectorial hacia el cuidado y los cuidadores.
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Actividades de cada linea y principales resultados

Comunidades Compasivas
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Tabla I. Nomero de acciones y participantes en las actividades de la red compasiva:

Linea

transformacion social para el cuidado.

Actividad

No.

Promover una cultura del
cuidado compasivo

Participantes (aprox.)

Acciones grupales de 62 1500
sensibilizacion

Jornadas masivas de 5 998
sensibilizacion

Reuniones de socializacion 6 17

de la red

La muerte en conversacion 7 130
Programas de radio 39 Miles de personas
Programas de TV 6 Miles de personas

Pagina de Facebook

623 seguidores

Alcance de publicaciones
2500

Grupo de whatsapp

Actividad diaria

89 miembros

Participacion en eventos
académicos nacionales/
internacionales

10

Publicaciones cientificas

3 (1 en prensa)

compasiva

Capacitar en cuidados Ciclo de capacitacion en 9 ciclos 350 cuidadores
compasivos cuidados compasivos
Capacitacion a estudiantes Postgrado 5}
Pregrado 30
Practicantes 4
Promover el desarrollo Sesiones de formacion a 8 30
y acceso a redes cuidadores
comunitarias Talleres participativos 16 80
Ciclos de capacitacion 1 60 cuidadores inscritos
25 certificados
Grupo de Whastapp - La 1 26 miembros
Consolata
Articular esfuerzos Organizaciones participantes 62 -
intersectoriales Encuentros de red 16 325
Mesa metropolitana de 16 150
cuidados
Ruta de acceso a red 1 3

Investigacion caracterizacion
cuidadores

3 instituciones participantes

> 600 cuidadores caracterizados

Clinica compasiva

1 institucion participante
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Linea 1. Promover una cultura del cuidado compasivo. El objetivo de esta primera linea es cultivar el
cuidado compasivo en la comunidad general y académica, a través de actividades de sensibilizacion
dirigidas a individuos y organizaciones. Las actividades son: sensibilizar a individuos y organizaciones
de la comunidad general en torno al cuidado compasivo a través de jornadas, seminarios, foros y re-
uniones; invitar a nuevas organizaciones a hacer parte de la red; dar a conocer la base de datos de
organizaciones de la Red Compasiva; divulgar las acciones de la Red Compasiva en programas de radio,
TV, publicaciones y redes sociales; disefiar y ejecutar programas de sensibilizacion y capacitacion en
cuidados compasivos dirigido a la poblacion mas joven; sensibilizar y desmitificar la enfermedad y la
muerte a través de conversatorios llamados «La muerte en conversacion».

Linea 2. Capacitar en cuidados compasivos. Desde 2015 se ofrece dos veces al afio un curso de cui-
dados compasivos dirigido a la comunidad general: es gratuito, de 28 horas de duracion y periodicidad
semanal e incluye las siguientes teméticas (acordadas en la Mesa metropolitana de cuidados a partir de
un trabajo colaborativo): la enfermedad avanzada y los cuidados paliativos, habilidades para el cuidado
directo, comunicacion en la enfermedad, la familia y las redes de apoyo, el cuidado al cuidador y habitos
saludables, el manejo en el hogar de problemas frecuentes en cuidados paliativos, la agonia y la muerte,
las rutas de acceso a los servicios de salud y comunitarios. A 2019 se han realizado 9 ediciones del
curso y se han capacitado 350 cuidadores. Se pretende estandarizar el proceso pedagogico, se estan
investigando los efectos del curso sobre los conocimientos, actitudes y habilidades de cuidado de los
cuidadores y se esta creando una caja de herramientas pedagogicas.

Linea 3. Promover el desarrollo y acceso a redes comunitarias. La alcaldia de Medellin cuenta con
una politica publica de cuidadores que incluye la caracterizacion y capacitacion de cuidadores y la
creacion de redes barriales desde la perspectiva de Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) que
se ejecuta desde su Secretaria de Inclusion Social. Dicha Secretaria hace parte de la Red Compasiva y,
por tanto, desde la red se contribuye a la creacion y articulacion de las redes comunitarias o barriales
de cuidadores desde el afio 2017. Un grupo de estudiantes de psicologia hicieron los mapeos iniciales de
una comunidad contigua a la UPB (Barrio Lorena - La Consolata), que incluyé el sondeo de necesidades,
posibilidades y solicitudes de los cuidadores del sector. Luego, se busco reunir y consolidar un grupo de
cuidadores para la conformacion de la red. Para ello se ofrecié un curso de capacitacion en cuidados
compasivos en el que se certificaron 25 cuidadores, se realizaron grupos focales y encuestas para ca-
racterizar a los cuidadores y sus necesidades de apoyo. Posteriormente se inici6 un acompafiamiento
a la red barrial a través de talleres comunitarios de formacion. Hasta ahora se han realizado 8 talleres
participativos y 6 sesiones de formacion a mas de 26 cuidadores, con el apoyo de 30 estudiantes de
psicologia y 4 practicantes que articulan esta actividad con la estrategia RBC empleada por la Secretaria
de Inclusion Social. En este ejercicio se identifico la necesidad de generar un sentido de pertenencia por
la politica publica e identificar las redes de apoyo existentes y permitié iniciar el proceso de consolida-
cion de la «Red de Apoyo Con Amor la Consolata», en la que los miembros de la comunidad buscan dar
solucion a necesidades comunes y tener puntos de encuentro para un respiro al cuidador.

Linea 4. Promover la articulacion intersectorial (instituciones publicas y privadas, sector salud, edu-
cativo, comunitario, etc.) hacia el cuidado y los cuidadores. Este objetivo se logra a través de las si-
guientes actividades: 1) los encuentros de red; 2) la mesa metropolitana de cuidados; 3) el desarrollo de
una ruta de acceso a la red compasiva; 4) la ejecucion de investigaciones de la caracterizacion de los
cuidadores; y ) la estrategia clinica compasiva.
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1. Enlos «Encuentros de Red» se reunen bimensualmente representantes de las organizaciones miembros
de la Red Compasiva y se busca su consolidacion a través de la socializacion de servicios y actividades
de cada organizacion, la capacitacion en el cuidado compasivo y la construccion de herramientas para
dar respuesta a necesidades especificas identificadas en las poblaciones atendidas por las organizacio-
nes. Los sitios de reunion y responsables de cada espacio son rotativos, lo que permite la construccion
colaborativa. Estas reuniones permiten también asesorar las actividades de sensibilizacion y capacita-
cion que las organizaciones participantes desarrollan, establecer las Actas de Compromiso (documento
de pertenecia a la red y descripcién de acciones a realizar por cada organizacion) y divulgar el Directo-
rio de la Red Compasiva, herramienta en linea que esta en evolucion continua para ofrecer informacion
oportuna sobre los servicios, medios de contacto y responsables de cada organizacion participante, y asi
facilitar el acceso a bienes y servicios que la red ofrece. A la fecha, de las 62 organizaciones, 11 hacen
parte del sistema de salud, 4 son Instituciones educativas, 5 organizaciones gubernamentales y las de-
mas son ONG. Se ha cumplido con los 16 encuentros pactados y el 100 % de actividades programadas.
15 organizaciones han firmado el Acta de Compromiso y el Directorio de la Red cuenta con un 50 % de
desarrollo. La red cuenta también con un grupo de whastapp que permite divulgar informacion y resol-
ver agilmente necesidades de los individuos y organizaciones.

2. La «Mesa metropolitana de cuidados» relne bimensualmente a las organizaciones que gestionan redes
de cuidadores. Se busca fomentar la politica publica de cuidadores y se establecen agendas de trabajo
orientadas a mejorar los procesos de capacitacion de los cuidadores, visibilizar sus necesidades y ca-
racterizarlos. En 2017 se enfoco el esfuerzo en dar a conocer la politica publica de cuidadores, en 2018
se construy6 un documento con los contenidos minimos de capacitacion a cuidadores recomendados
por la red y en 2019 se han socializado los esfuerzos de investigacion sobre cuidadores realizados en
la ciudad.

3. Ruta de acceso a la red compasiva de cuidado. Este proyecto busca establecer una ruta de acceso
desde las instituciones sanitarias hacia la Red Compasiva e involucra diferentes etapas: 1. Disefio de la
red: basado en las Rutas Integrales de Atencién en Salud, busca priorizar y clasificar la poblacién objeto
segun condiciones sociales o de salud y su vulnerabilidad, elaborar la ruta y divulgarla de forma preli-
minar para su discusion y ajuste; 2. Divulgar la ruta en instituciones de salud seleccionadas, incluyendo
los ajustes o actualizaciones pertinentes; 3. Su difusion masiva y puesta en marcha, incluyendo investi-
gaciones sobre otros aspectos relevantes para el funcionamiento de la red; 4. Seguimiento y evaluacion
a mediano y largo plazo. A la fecha esta en desarrollo la Etapa 1, que ha implicado la elaboracion del ins-
trumento de caracterizacion de la poblacion, la definicion y ponderacion de las variables clasificatorias,
la definicion de los grupos poblacionales a riesgo usando la Piramide de Kaiser Permanente y el eshozo
preliminar del flujograma lineal de procesos y la ruta secuencial.

4. Investigaciones de caracterizacion. Se realiz6 un estudio de caracterizacion de cuidadores y sus ne-
cesidades de apoyo, en conjunto con la Facultad de enfermeria de la Universidad de Antioquia y con la
colaboracion de la Pastoral de la salud y la Unidad de adulto mayor de la Secretaria de Inclusion social.
Se han obtenido resultados preliminares y se esta preparando un poster y un articulo para divulgar los
resultados.

5. Clinica compasiva: se inicié este proceso en 2018 la Clinica Universitaria Bolivariana. Se ha realizado la
sensibilizacion a directivas y se esta trabajando en procesos de capacitacion al personal y en la estruc-
turacion de un voluntariado.
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Barreras y elementos facilitadores

Quizas el elemento que mas dificulta el avance del proyecto son las limitaciones de recursos humanos,
econdmicos y de tiempo; asi como la depedencia en la voluntariedad de las organizaciones para realizar
contribuciones a la red. Algunos de los facilitadores son: la necesidad sentida de estructurar redes de apoyo y
articular los esfuerzos de multiples y diversas organizaciones en la ciudad; la existencia de la politica publica
de cuidadores y la voluntad politica; el aporte cientifico, académico y financiero de la UPB (la Red compasiva es
un proyecto de proyeccion social universitario); y el interés de la poblacién por el cuidado de otros y el valor
dado a la compasion.

Equipo y contacto

Por parte del Grupo de Dolor y cuidado paliativo: Alicia Krikorian, Maria Clara Vélez, Carolina Palacio, John
Jairo Vargas; por parte del Grupo de Cuidado: Francy Lopez, Diana Restrepo y Hellen Castafio; por parte de la
Facultad de Trabajo social: Marta Aida Palacio; por parte de la Facultad de psicologia: Juan Felipe Cafiaveral,
Laura Rios, Juan Camilo Buitrago y Natalia Cadavid; por parte del grupo de Isaludo publica: Luz Estrella Torres

Persona de contacto: Alicia Krikorian. Alicia.krikorian@upb.edu.co; redcompasivaupb@gmail.com. Pégina de
Facebook: @redcompasivamedellin
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