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Resumen. Objetivo: Describir experiencias internacionales de comunidades compasivas y dar a
conocer los avances de la iniciativa desarrollada en Colombia llamada “Medellin compasiva, todos
contigo”. Metodologia: Se realizd una revision narrativa de la literatura haciendo una buisqueda en
Medline, Ovid, Sciencedirect, Embase, Mediclatina, Health source y Google, asi como exploracion
manual. Se emplearon los términos: “comunidades compasivas” o “comunidades” o “redes de apoyo”
y “cuidados paliativos” o “cuidados al final de la vida” y sus respectivos en idioma inglés. Resultados:
El origen de las comunidades compasivas proviene de la propuesta de ciudades saludables adoptada por
la Organizacion Mundial de la Salud, que ha permeado la salud publica y los cuidados paliativos; esta
busca complementar la atencion sanitaria promoviendo la responsabilidad ciudadana por el cuidado de
sus enfermos y la generacion de redes de apoyo. El articulo describe el desarrollo de las comunidades
compasivas en cuidados paliativos, una serie de experiencias internacionales y la iniciativa llevada
a cabo en Medellin, Colombia. Conclusiones: El principal objetivo de las comunidades compasivas
en el mundo es mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades avanzadas, mediante el
empoderamiento de su grupo social, ayuda en las tareas y satisfaccion de las necesidades de cuidado. Las
comunidades han surgido en diversas localizaciones y logran estos objetivos desde diferentes miradas y
acciones. Esta estrategia es itil para empoderar a las comunidades del cuidado de sus enfermos y servir
como un complemento eficaz en cuidados paliativos, particularmente en contextos donde estos estan
en fase de desarrollo.
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[en] Compassionate communities in palliative care: review of international
experiences and description of an initiative in Medellin, Colombia

Abstract. Objective: To describe worldwide experiences of compassionate communities that serve
as a complement to palliative care services and show the advances of the proyect “Compassionate
Medellin, everybody with you” conducted in Colombia. Methodology: A narrative review of the
literature was conducted through a search in Medline, Ovid, Sciencedirect, Embase, Mediclatina, Health
source y Google and manual exploration of articles. The keywords “compassionate communities” or
“communities” or “support networks” and “palliative care” or “end-of-life care” were used. Results:
The idea of the compassionate communities originated from the concept of healthy cities proposed
by the WHO. It has since permeated public health and, particularly, palliative care. Compassionate
communities seek to complement health care services through the empowerment of communities
towards the care of their members facing advanced illness and the end-of-life and the development
of caregiving networks. The article describes the development of this movement and a series of
international experiences, as well as the initiative conducted in Medellin, Colombia. Conclusions: The
main aim of compassionate communities in the world is to improve the quality of life of people with
advanced illness and facing end-of-life, through the empowerment of their social group in the tasks
and needs of care they may have. These communities have emerged throughout the world and achieve
their goals using different strategies. Their efforts might be useful not only to empower communities
in caregiving actions, but to also successfully complement palliative care assistance, particularly in
contexts where these are still under development.

Keywords: Palliative care; empathy; chronic disease; terminally ill; consumer participation; public
health; volunteers; community networks.
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1. Introduccion

El siglo pasado ha presenciado una transicion desde la alta mortalidad y alta fertilidad
hacia una, sin precedentes historicos, de baja mortalidad y baja fertilidad; este
cambio ha resultado en un envejecimiento acelerado de la poblacion. Si el siglo XX
fue el siglo del crecimiento poblacional, el siglo XXI sera reconocido como el siglo
del envejecimiento poblacional®. De hecho, las mejoras en los sistemas sanitarios,
un mayor acceso a la educacion y el crecimiento econdmico, han contribuido a
aumentar la expectativa de vida en cada region del mundo y en la mayoria de los
grupos socioeconomicos. La proporcion de adultos mayores se ha ido aumentando
y continuard aumentando del 8% (551 millones de personas mayores de 65 afios)
en 2010 a 21% (1.994 millones de personas mayores de 65 afios) para el 2050?,
Estas transformaciones han llevado al incremento de las necesidades médicas de los
adultos mayores, quienes frecuentemente tienen multiples condiciones cronicas y
disminucion de la funcionalidad; también al aumento del gasto social a través de los
fondos de pensiones y seguros de salud®.
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Como consecuencia de ésta transicion demografica, y junto con un cambio hacia
estilos de vida menos saludables, las enfermedades cronicas y que amenazan la
vida también han incrementado en su prevalencia®. Seglin un reciente reporte de
la Organizacion Panamericana de la Salud® las Enfermedades No Transmisibles
(ENTs), que comprenden las enfermedades isquémicas del corazon, enfermedades
cerebrovasculares, cancer, homicidios, suicidios y accidentes de transito, constituyen
alrededor del 60% de las muertes en el mundo, a la vez que el 80% de estas se
presentan en paises con ingresos bajos y medios. Por ejemplo, en las Américas, 7
de las 10 principales causas de muerte en adultos son por enfermedad cronica y el
grupo de ENTs representa la mayor carga de morbimortalidad y discapacidad en
poblacién adolescente y adulta en el mundo en algunos paises en desarrollo, por
ejemplo, Colombia®. Estos datos cobran atin mas relevancia si se tiene en cuenta
que se espera un incremento considerable de la poblacion adulta de este pais para las
proximas 4 décadas?”.

En cuanto a la poblacion pediatrica, el cancer y el SIDA siguen siendo las
enfermedades cronicas mas frecuentes en los nifos, encontrando una incidencia
global de 160.000 casos nuevos de cancer por afio en menores de 15 anos® y una
prevalencia de 2,3 millones de casos de VIH en menores de 15 afos; de estos un
80% viven en Africa subsahariana®. De modo mas amplio, existen muchas més
patologias infantiles que requieren un cuidado integral y que han sido clasificadas
en cuatro categorias segun el Colegio Real de Pediatria y Salud Infantil de Reino
Unido"?. En el grupo uno, nifios con enfermedades graves, potencialmente curables
donde el tratamiento puede fallar; en el grupo dos, nifios cuya muerte prematura es
inevitable y puede haber largos tratamientos dirigidos a prolongar la vida; grupo
tres, enfermedades progresivas con tratamiento paliativo exclusivo, que se puede
extender durante largo tiempo; finalmente el grupo cuatro, nifios con enfermedades
irreversibles pero no progresivas que causan gran discapacidad y susceptibilidad a
muerte prematura.

Los anteriores datos reflejan el gran impacto que tienen las enfermedades cronicas
para la salud publica mundial, ya que por su duracion y el deterioro progresivo que
generan en quienes las enfrentan, se requiere una atencion especializada adaptada
a sus condiciones biopsicosociales: multiples necesidades de cuidado practico
y emocional que incrementan a medida que avanza la trayectoria de enfermedad,
cuidadores permanentes, medicamentos y tratamientos de alto costo (se calcula que
el 25% de todas las hospitalizaciones corresponde a enfermos en su ultimo afio de
vida, generando costes muy elevados)!". Si a lo anterior se suman las limitaciones
de los sistemas sanitarios para atender dichas necesidades y el desigual desarrollo
de los cuidados paliativos en el mundo, se puede prever la vulnerabilidad en la que
queda este grupo poblacional.

2. Situacion de los cuidados paliativos en el mundo

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) los cuidados paliativos buscan
mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias al afrontar los problemas
asociados con una enfermedad en potencia mortal, gracias a la prevencion y el alivio
del sufrimiento por medio de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento
impecables del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales'?. Este
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enfoque permite que tanto los pacientes como los cuidadores se sientan confiados
de tener una atencion calida y segura, desde el momento del diagnodstico de la
enfermedad hasta la muerte.

En 2006, se realiz6 un primer estudio para mapear el desarrollo de los cuidados
paliativos en el mundo. Para ello se clasifico el nivel de desarrollo de cada pais
en cuatro categorias, teniendo en cuenta el nimero de servicios que ofrecian
cuidados paliativos u hospicios, entrenamiento y educacion del equipo de salud, la
disponibilidad de opioides, el desarrollo de asociaciones nacionales de cuidados
paliativos e incluso el reconocimiento por parte de otros profesionales y de la
comunidad sobre la importancia de esta especialidad. Se encontré que 115(49%)
de los 234 paises del mundo contaba con al menos un hospicio o servicio de
cuidado paliativo; para 2011, el numero de paises se incrementd a 136 (58%).
En la mayoria de las regiones del mundo, este progreso ha estado fuertemente
asociado al desarrollo socio-econdmico, siendo asi que, el 67% de los paises con
una clasificacion optima, tienen un muy alto nivel de desarrollo socio-econémico,
y 11% un alto nivel.

En cuanto a Latinoamérica y el Caribe, solo 4 paises estan clasificados en una de
las categorias mas altas (Chile, Costa rica, Puerto Rico y Uruguay), Argentina junto
con Colombia, Brasil, Cuba, Republica dominicana, Ecuador, México, Panama,
Paraguay, Peru, Venezuela, El salvador y Trinidad y Tobago se encuentran en una
categoria intermedia. El resto de paises se encuentran en las categorias mas bajas.
Esto quiere decir que, aunque la mayoria de los paises latinoamericanos se encuentra
en un nivel medio de desarrollo, existen vacios importantes en la prestacion de estos
servicios y es practicamente inexistente fuera de las grandes instituciones de salud
y en las zonas alejadas de ciudades principales. Ello representa una oportunidad de
mejora y crecimiento de los cuidados paliativos a nivel comunitario?.

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica ha sido una iniciativa similar
promovida por la Asociacion Latinoamericana de Cuidados Paliativos y que emplea
indicadores adicionales de desarrollo®. Este estudio encontré que los 19 paises
que conforman la region tienen algiin grado de desarrollo en cuidados paliativos
y que existen 922 servicios asistenciales en total. Sin embargo, casi la mitad de
ellos se encuentran en Argentina y Chile, atendiendo solo al 10% de la poblacion
que lo requiere. Los cuidados paliativos siguen siendo una baja prioridad para los
sistemas de salud y la mayoria de los servicios asistenciales estan focalizados en las
principales ciudades, en hospitales de alta complejidad y son accesibles a una muy
pequefia proporcidn de la poblacion. De modo que existen muchas oportunidades de
crecimiento y grandes desafios para cubrir a la poblacion en necesidad.

Colombia, en particular, cuenta con 15 unidades de cuidado paliativo en hospitales
de tercer nivel, 1 en segundo nivel, 4 residencias tipo hospicio, 2 equipos de atencion
domiciliaria coordinados por especialistas en cuidados paliativos, 3 equipos
multinivel y ningtin servicio comunitario de cuidado paliativo (Ver tabla 1. Servicios
y recursos de cuidados paliativos segun nivel de atencion). Con respecto a la oferta
formativa, tiene seis programas de pregrado, ocho programas de especializacion,
un programa de especializacion centrado en medicina del dolor y tres diplomaturas.
La especialidad en dolor y cuidados paliativos esta reconocida por el Ministerio
de educacidon nacional y el interés de los profesionales del area de la salud por
involucrarse en el area de los cuidados paliativos ha incrementado. Ademas, la
sociedad esta cada vez mas informada y concientizada frente al tratamiento del dolor
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y otros sintomas, entendiendo que el objetivo principal es brindar una mejor calidad
de vida™!9, Teniendo en cuenta estos datos, se puede concluir que en Colombia,
como en muchos otros paises de latinoamérica, los enfermos en situacion avanzada
y terminal, presentan una alta necesidad y demanda de servicios con implicacion de
todos los niveles asistenciales del sistema sanitario®,

Tabla 1. Servicios y recursos de cuidados paliativos segtin nivel de atencion'.

Nivel de
atencion Servicios de cuidados Paliativos
sociosanitaria

Recursos de cuidados
Paliativos

Residencia tipo
Hospicio (4)
Atencion
domiciliaria (2)
Centro
comunitario (0)

Primero

Servicios/ Servicios/ Servicios/
Unidades . Equipos Voluntarios
. Equipos Centros .
Segundo exclusivos en multinivel de apoyo de dia (0) tipo
hospitales de 3) hospitalario Hospicio (1)
segundo nivel (1) (0)

Servicios/
Unidades

Tercer exclusivos en
hospitales de
segundo nivel (13)

Existe, a nivel mundial, una demanda de atencion centrada en el ser humano,
de calidad y que permita una vida y una muerte libre de sufrimiento, donde las
prioridades de los enfermos sean tener control de sintomas, evitar la distanasia, y
morir rodeados de sus familiares. Por diversas razones, entre ellas, la orientacion
curativa de la medicina actual, la limitada formacion en cuidados paliativos y la
atencion recibida por los enfermos en fases muy avanzadas de la enfermedad, la
atencion por cuidados paliativos resulta ser insuficiente en una gran proporcion
de las personas que la necesitan. A esto se suma la coexistencia de situaciones de
encarnizamiento junto con abandono terapéutico!'*!9.

Por lo anterior, es fundamental emplear el enfoque complementario de cuidado
paliativo a nivel comunitario, particulamente en los contextos donde su desarrollo
es aun limitado, pues esto permite impactar con una mayor cobertura a la poblacion,
logrando expandirlos a las regiones alejadas de las grandes ciudades, donde todos los
dias mueren miles de personas sin haber recibido nunca una intervencion paliativa.
El nivel de atencion primario tiene un papel central en la atencidn integral a nivel
comunitario. En los pacientes con necesidades de atencion mas complejas, existen



330 Rodriguez, A.; Calderon, J.; Krikorian, A.; Zuleta, A. Psicooncologia 2017; 14(2-3): 325-342

evidencias de los beneficios de la coordinacion con equipos de cuidados paliativos
de niveles de atencion mas avanzados'Y. Se requiere, por tanto, fortalecer aspectos
relacionados con las politicas sanitarias gubernamentales, la educacion en CP y el
compromiso de la sociedad en general.

3. Los modelos comunitarios en salud y las comunidades compasivas

Desde mediados de los afios 70, la intervencion en salud basada en modelos
comunitarios, se ha incrementado significativamente, pues se cree que provee
respuestas a problemas de salud de manera costo efectiva, y que es la mejor forma de
cambiar actitudes y comportamientos perjudiciales para la salud, tanto individuales
como colectivos. El término “participacion comunitaria” se entiende como la
participacion colectiva de la poblacion local en la evaluacion de sus necesidades y
estrategias de organizacion para satisfacer esas necesidades. En esta perspectiva, la
participacion comunitaria es un proceso dinamico en el que las personas, a través
del aprendizaje y la participacion, ganan el acceso y control sobre los recursos de
atencion en salud?.

Laliteratura cientifica evidencia multiples beneficios asociados con la participacion
en salud: la mejora de los resultados en salud y en la promocion de la salud; el cambio
en los comportamientos asociados con la atencion sanitaria y la reduccion en el gasto
en salud; el control por parte de la poblacion en la planificacion en salud; la inclusion
en la toma de decisiones; el incremento en la calidad, accesibilidad y aceptabilidad
de los servicios de salud; el aumento en la utilizacion de los servicios de salud; el
fortalecimiento de las relaciones entre los proveedores de salud y la comunidad; la
potenciacion de los sectores marginados, asi como la reduccion del aislamiento y el
incremento en el apoyo social”.

Sin embargo, el modelo de participacion comunitaria, solo puede concebirse
bajo orientacion de profesionales, que cuenten con la formacion, experiencia y
herramientas suficientes para orientar adecuadamente, los esfuerzos de comunidades
¢ individuos. Como Rifkin anotd en 1986, la participacion comunitaria se trata
de actividades de promocion de la salud llevadas a cabo por personas, bajo la
direccion de profesionales de la salud”. Por lo anterior, es importante resaltar que
la participacion de la comunidad en el cuidado de sus enfermos, cumple una funcién
de apoyo en la atencion paliativa, mas no sustituye los servicios que brinda el equipo
profesional de cuidado paliativo.

De la mano de los modelos de salud comunitaria han aparecido los movimientos
de ciudades saludables y, posteriormente, de comunidades compasivas.!'®2? El
término de comunidades compasivas se deriva del concepto de ciudades saludables o
comunidades saludables adoptado por la OMS, y que se caracterizan por ser aquellas
en las cuales las autoridades de gobierno, las instituciones de salud y bienestar,
las organizaciones publicas y privadas y la sociedad en general, dedican esfuerzos
constantes a mejorar las condiciones de vida de la poblacion, promueven una relacion
armoniosa con el ambiente y expanden los recursos de la comunidad para mejorar
la convivencia, desarrollar la solidaridad, la cohesion y la democracia”. Desde los
afios 90 esta idea ha permeado la salud publica y asi mismo a los cuidados paliativos;
complementando la atencion en salud y promoviendo la solidaridad ciudadana y
el acompafiamiento de los enfermos en situacion de mayor vulnerabilidad y sus
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familias, es decir, cuando hay gran dependencia y cuando se encuentran al final de
la vida. Las comunidades compasivas buscan impactar el bienestar de las personas
con enfermedades avanzadas, mediante el empoderamiento del grupo social que les
rodea, en las tareas y necesidades de cuidado que les surjan; ya sea de tipo bioldgico,
emocional, social o espiritual, mediante la creacion de una cultura basada en la
compasion, complementando a la vez el enfoque holistico que buscan los cuidados
paliativos a nivel comunitario®”.

Etimologicamente, la compasion (del latin cumpassio, calco semantico o
traduccion del vocablo griego sympathia), es una palabra compuesta que al
descomponerla traduce literalmente «sufrir juntos», «tratar con emociones» o
simpatia. Es un sentimiento humano que se manifiesta a partir de la comprension del
sufrimiento de otro ser. Mas intensa que la empatia, la compasion es la percepcion
y comprension del sufrimiento del otro, el deseo de aliviar, reducir o eliminar por
completo tal sufrimiento y la relizacion de acciones dirigidas a tan fin. Siendo una
caracteristica innata del ser humano, la compasion nos permite actuar con humanidad,
amor, comprension, empatia, ayuda y motivacion, entendiendo la importancia de
cada gesto en los momentos mas importantes de la vida®".

Segun Washburn, la compasion es entendida como una actitud ética que se deriva
de condiciones originarias como la fragilidad y la finitud; que dan lugar a respuestas
intuitivas morales, y sin las cuales, los seres humanos estarian condenados al dolor
y a la muerte en el primer instante de vulnerabilidad®?. Actuar con compasion en la
proximidad de la muerte cambia la vida de profesionales, personas y enfermos®.

Los seres humanos son sociables por naturaleza y su vida se ha desarrollado en
comunidades a lo largo de la historia y en los diferentes contextos geograficos. La
compasion ha sido un sentimiento que ha permitido, entre muchos otros, mantener
los lazos de relacion y aliviar el dolor y sufrimiento mutuos. Sin embargo, la
estructura y valores de la sociedad moderna han distorsionado su deseo natural de
ser compasivos. De ahi que en los ultimos afios hayan surgido inicitativas orientadas
a fomentar y desarrollar comunidades compasivas!'?.

Las comunidades compasivas promueven la idea de que la salud es responsabilidad
de todos, no solo de los servicios de salud o del personal médico; por lo tanto son
una herramienta clave para llevar algunos de los conceptos de los cuidados paliativos
al entorno comunitario”*". A modo de ejemplo, una importante iniciativa llamada
Compassionate community networks fue llevada a cabo en El Reino Unido; gracias
a ella se han desplegado acciones entre profesionales de la salud y voluntarios de la
comunidad para acompafar a los pacientes moribundos, de modo que las familias y
cuidadores puedan combinar la realizacion de tareas diarias de la vida y el cuidado
que deben brindar al enfermo. Las acciones de apoyo que se desarrollan van desde
tareas domésticas hasta la preparacion para afrontar la muerte®?.

Se ha encontrado que las personas con diversas enfermedades cronicas que tienen
un alto nivel de satisfaccion con relacion a este apoyo social, presentan un mejor
grado de adaptacion a la enfermedad. La percepcion de disponer de apoyo protege
a las personas de los efectos patogénicos de los eventos estresantes, siendo mas
importante la percepcion que tienen del soporte social del que reciben en realidad®.
Multiples estudios, reportan evidencia acerca del impacto positivo del apoyo
social informal (familia, amigos, vecinos) y formal (profesionales, instituciones,
organizaciones), sobre el bienestar de las personas de edad, planteandose mas
fuertemente su posibilidad de dar respuesta a una variedad de nuevas demandas que
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plantea el envejecimiento poblacional®?. Ahora bien, la falta de apoyo se asocia con
la aparicion de enfermedades fisicas y también se ha relacionado con la aparicion
de enfermedades mentales como la depresién y la ansiedad. Igualmente, se ha
visto como las personas que sufren trastornos de esta indole poseen redes sociales
pequefias, menos intercambios de recursos y relaciones no reciprocas®. De ahi la
importancia de promover iniciativas que favorezcan la creacion y fortalecimiento de
redes de apoyo comunitario, particularmente en poblaciones altamente vulnerable
como son aquellas que enfrentan la enfermedad avanzada y el final de vida.

Desafortundamente, a la fecha la literatura que aborda asuntos relacionados con
comunidades compasivas en CP es escasa y, mas aun, aquella disponible en espaiiol.
Adicionalmente, no existen, a nuestro conocimiento, articulos que muestren de forma
integrada diferentes experiencias de comunidades compasivas en CP, particularmente
en contextos donde estos estan atn en fase de desarrollo.

4. Metodologia

Serealiz6 unarevision narrativa de la literatura sobre las experiencias de comunidades
compasivas en el mundo y especificamente en el contexto latinoamericano. Se
emplearon las bases de datos Medline, Ovid, Sciencedirect, Embase, Mediclatina,
Health sourse y el motor de busqueda Google. Igualmente se realizd exploracion
manual de la bibliografia referenciada en otros articulos relacionados con el
tema. Se emplearon como términos de busqueda: “comunidades compasivas” o
“comunidades” o “redes de apoyo” y “cuidados paliativos” o “cuidados al final de la
vida” y sus respectivos en idioma inglés. A continuacion se describen algunas de las
experiencias mas relevantes y en la Tabla 2 se hace un resumen de las comunidades
compasivas encontradas.

Tabla 2. Experiencias de comunidades compasivas a nivel mundial.

Pais Experiencia Objetivo

Alemania  Fundacion OMEGA®Y Busca crear condiciones que permitan al enfermo
morir en un ambiente que corresponda a sus
deseos. Esto incluye control y alivio de sintomas y
acompafiamiento a sus familiares®”.

Argentina  Buenos Aires con vos, ciudad A través de un convenio entre Pallium y la fundacion
compasiva®®? New Health se lanza en Buenos Aires el proyecto
“TODOS CON VOS”, el cual busca la sensibilizacion
de la comunidad en general para que sus miembros
apoyen, acompaflen y cuiden a las personas en
situacion de enfermedad cronica.

Australia Compassionate Communities  Identifica, promueve y lidera practicas desde el
Network® campo de la salud publica en torno a la muerte, el
morir y el duelo. Contribuye a la construccion de

politicas publicas en cuidado paliativo®?.
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Pais Experiencia Objetivo
Camboya  Hospital Calmette®) Abordar simultineamente las necesidades médicas,
psicolégicas y sociales de los pacientes con VIH o
cancer, y sus familias.

Canada Wraparoud: Combinacion de  Satisfaccion de familias de nifios con necesidades
apoyo formal e informal®® especiales, mediante la combinacion del apoyo

profesional con apoyo comunitario.

Colombia  Bogota contigo, ciudad Bogota Contigo, Ciudad Compasiva empieza el
compasiva®®? Noviembre 2016 abanderado por la Fundacion

Sanitas, en colaboracion con la Fundacion New
Health.

Colombia  Cali contigo, ciudad La Fundacion Cuidados Paliativos de Cali busca

compasiva®®? velar por la calidad de vida del paciente oncologico
y su familia brindando soporte para el acceso y la
adecuada adherencia al tratamiento y creando redes
de apoyo, en convenio con New Health Foundation

Colombia ~ Medellin compasiva, todos Promovida por la Universidad Pontificia Bolivariana,
contigo®? comenz0 su colaboracidn con New Health Foundation

en 2015 para el desarrollo de este proyecto que
busca incrementar la conciencia ciudadana hacia
las personas con enfermedad avanzada mediante
programas de sensibilizacion y formacion en
cuidados paliativos, fortalecer las redes de apoyo y
crear una cultura compasiva ciudadana.

Colombia  Fusagasugd compasiva, todos Fusagasugd se une al movimiento internacional
contigo®? de Todos Contigo para convertirse en una ciudad

sensibilizada y preparada para cuidar y dar apoyo a
las personas que estan al final de su vida, de la mano
de Fundacion Palium Colombia.

Espafia Fundacion New Health: Promover un movimiento social que involucre a
comunidades compasivas los ciudadanos creando comunidades que ayuden a
movimiento “Todos vivir mejor la enfermedad avanzada y el periodo del
contigo”23) final de la vida, sensibilizando a la comunidad en la

cultura de la compasion.

Espana Sevilla contigo, ciudad Es una apuesta de New Health Foundation para
compasiva®? el desarrollo de una ciudad mas sensibilizada y

preparada para cuidar a las personas que afrontan la
enfermedad avanzada y el final de su vida

Espafia Badajoz contigo, ciudad De la mano de la Asociacion Cuidandonos, Badajoz
compasiva®®? se une al movimiento internacional de Todos Contigo

y se propone transformarse en una ciudad compasiva

India Proyecto liderado por Surash  Detectar a los enfermos cronicos avanzados de su

Kumar en Kerala®?

comunidad, plantear intervenciones y establecer
lazos con los servicios médicos asistenciales.
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Pais Experiencia Objetivo

India Sahara Michael s Care Abordar aspectos de la atencion del VIH, ausentes

Home® en los servicios de salud: capacitacion, defensa
de derechos humanos y desarrollo de redes y
asociaciones.

Inglaterra ~ Compassionate community Acompanar a los pacientes en fase final de la vida y
network: Acciones a sus familias, hasta la preparacion para la muerte.
entre profesionales de
salud y voluntarios de la Enlace: http://www.compassionatecommunities.org.
comunidad®® uk

Para un reporte mas detallado de las comunidades
incluidas en la red visitar:  http:/www.
compassionatecommunities.org.uk/files/PDF/CC _
Report Final July 2013-2.pdf

Inglaterra  Severn Hospice®® Integrar y formar voluntarios, para la creacion de una
red de soporte comunitario.

Inglaterra  St. Christopher’s Hospice®  Sensibilizar y educar a jovenes de colegios, en el
cuidado de pacientes terminales y aspectos como el
morir y la muerte.

Inglaterra ~ Hospital Mision de Atender a las personas con VIH sin discriminacion

Mildmay®" alguna; brindando rehabilitacion, atencion de apoyo,
terminal, apoyo durante el cambio de tratamiento,
asesoramiento, remision a atencion ambulatoria,
apoyo social, apoyo a nifios, atencion familiar y
apoyo espiritual.

Irlanda Milford care centret® Sensibilizar y liderar el movimiento de comunidades
compasivas, ademas de brindar diversos servicios en
cuidado paliativo.

Japon Grupo de voluntarios en Realizar actividades que involucren a los pacientes,
Osaka: actividades con en las acciones de la vida diaria y permitiendo que las
pacientes con demencia®® comunidades aprendan el manejo adecuado de ésta

poblacion.

Uganda Organizacion de ayuda a Ofrecer asesoramiento, sensibilizacion, educacion,
personas con SIDA (TASO)®V atencién clinica externa para las infecciones

oportunistas por SIDA y actividades generadoras de
ingresos.

Uganda Centro Mildmay para Proporcionar cuidados paliativos y rehabilitacion
cuidados paliativos del ambulatoria a las personas que viven con VIH/ SIDA.
SIDAGY

Zambia Didcesis Catolica de Ndola®)  Aumentar la cobertura de la atencion en salud a los
pacientes con VIH y sus familias.

Zambia The Positive and Living Squad Proporcionar servicios de atencion y apoyo a las

(PALS) y el Kara Counselling
and Training Trust (KCTT)®D

personas que viven con el VIH/SIDA; a través
de programas de prevencion, actividades de
sensibilizacion y lucha contra la discriminacion,
capacitacion para voluntarios en atencion domiciliaria
y escucha activa.
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5. Experiencias de comunidades compasivas en el mundo

A nivel mundial, diferentes ciudades han visto la necesidad de ampliar el enfoque
de CP a nivel comunitario como complemento de la atencion, particularmente en
aquellos contextos donde ha habido un mayor desarrollo de los CP.

Como se menciond antes, en Inglaterra se esta llevando a cabo una iniciativa llamada
Compassionate community networks, que despliega acciones de acompafiamiento a los
pacientes moribundos, mediante un trabajo conjunto entre profesionales, voluntarios y
cuidadores®?). De esta manera, la movilizacion social resulta fundamental para que
los CP superen las barreras institucionales y puedan ubicarse en el contexto domiciliario
y comunitario. En una encuesta realizada en 2012, se encontraron 28 experiencias
de comunidades compasivas en este pais que se habian venido desarrollando en los
anteriores 5 anos. Algunas de ellas se originaron a partir de otras experiencias en el
mundo (Australia, India, Irlanda) y las demas a partir de las propias comunidades
y sus necesidades. Todas reconocen las capacidades de la comunidad para resolver
asuntos relacionados con el enfermar y morir y hacen aproximaciones diversas al
trabajo comunitario. Si bien algunas trabajan de forma aislada, otras han conectado
con iniciativas similares en otras zonas y, como resultado del informe presentado, se
busca generar una red de comunidades para apoyar el trabajo mutuo®®.

Por ejemplo, el St. Christopher’s Hospice en Inglaterra inicid un trabajo orientado
a sensibilizar y educar a los jovenes de colegios en el cuidado de pacientes terminales
y aspectos como el morir y la muerte. El resultado fue una mayor familiaridad de
los jovenes con los temas relacionados con la enfermedad y la muerte, la posibilidad
de que los pacientes se convirtieran en educadores y una mayor participacion de la
comunidad general en las tareas de cuidado. De otro lado, el Severn Hospice inicid
una campafa para integrar y formar voluntarios de la comunidad general, lo que ha
resultado en una gran red de soporte comunitario que disminuye la soledad en los
pacientes y familias y contribuye a su bienestar®%2".

Otro modelo de comunidad compasiva se desarrolla en Canada desde 1991, es
conocida como “wraparound” (“envolver”) y consiste en un proceso de planeacion
basado en equipos (pacientes, familias y comunidad). En conjunto, desarrollan
un plan individualizado orientado a usar las fortalezas de los pacientes, las de
sus familias y los miembros de su propio equipo para desarrollar estrategias en
pro de las necesidades de las personas y familias dia a dia (relacionadas con la
enfermedad y discapacidad). Este sistema involucra diferentes niveles de apoyo
social formal e informal, a familias de nifios con necesidades especiales y combina
el apoyo profesional con un soporte comunitario que colma las necesidades que
el sistema formal no puede cubrir. Esto se logra mediante el entrenamiento de
las personas como facilitadores de la estrategia wraparound; estos facilitadores
trabajan con una persona o familia referida formando un equipo (de 3 a 10
personas), posteriormente se construye un plan culturalmente adaptado en torno a
las necesidades de la familia. El objetivo final, es poner a la persona nuevamente
a cargo de su propia vida, y evitar el sentimiento de desesperanza e impotencia; el
acompanamiento se realiza a lo largo de un afio aproximadamente o hasta que la
persona sea autosuficiente®®.

En Osaka (Japon), existe un grupo de voluntarios que realizan actividades
cotidianas con enfermos de demencia, como por ejemplo planear una comida,
comprar los ingredientes y prepararla. Esto ha hecho que los enfermos pasen de



336 Rodriguez, A.; Calderon, J.; Krikorian, A.; Zuleta, A. Psicooncologia 2017; 14(2-3): 325-342

ser receptores pasivos de cuidados a estar activamente inmersos en acciones de la
vida diaria, lo cual normaliza su situacion y permite que las comunidades aprendan
los retos de trabajar con ellos®.

En Irlanda, el Milford Care Centre provee servicios a la comunidad: hospicio,
centro de dia, hogar geriatrico, cuidados paliativos, acompafiamiento en el duelo y
brinda servicios educativos en CP y gerontologia, también contribuye al movimiento
de comunidades compasivas a través de experiencias de sensibilizacion y liderazgo®?.

Un impactante proyecto liderado por Surash Kumar en Kerala (India) donde
las redes de vecinos se encargan de detectar a los enfermos cronicos avanzados de
su comunidad, busca plantear las intervenciones requeridas y establecer lazos con
los servicios médicos asistenciales, a la vez que mantienen las tareas de cuidado
comunitario a lo largo de la trayectoria de la enfermedad. Esto ha permitido lograr
una cobertura de aproximadamente 12 millones de enfermos®?.

Iniciativas similares, se llevan a cabo en otros continentes como Africa;
especificamente en grupos poblacionales afectados por enfermedades como el
VIH/SIDA con necesidad de apoyo por parte de CP. En Ndola (Zambia) la didcesis
catolica de Ndola desarroll6 un programa de atencion domiciliaria integral para
las personas con VIH, con el objetivo de aumentar la cobertura a los pacientes y
familias. Cuentan con aproximadamente 500 voluntarios que ofrecen asesoramiento,
apoyo social y psicologico y profesionales que brindan atencion sanitaria y de
enfermeria. Establecen contacto entre los centros y la comunidad, facilitando la
atencion domiciliaria a las personas con VIH, en lugar de la asistencia hospitalaria.
Se brinda educacion a la comunidad en el tema de VIH, lo cual ha ayudado aumentar
la aceptacion, promover la tolerancia y disminuir la estigmatizacion®.

A su vez, en Uganda, la Organizacion de Ayuda a Personas con SIDA (TASO)
cred un grupo de autoayuda que empezd ofreciendo asesoramiento y atencion
clinica externa para la infecciones oportunistas por SIDA. Debido a la evidente mala
atencion que recibian los pacientes cuando la enfermedad avanzaba, por el estigma
y la falta de conocimientos en materia de atencion en sus hogares, se inici6 una
campaia de sensibilizacion sobre el SIDA con el objetivo de cambiar las actitudes en
las comunidades. También se iniciaron programas de formacion en asistencia basica
domiciliaria para familias y la comunidad, se emprendieron actividades generadoras
de ingresos vinculadas con la iglesia y otras organizaciones comunitarias. Los
pacientes comparten sus experiencias personales como motor de la campaia®?.

También en Uganda, se desarrollo el Centro Mildmay para CP del SIDA, para
proporcionar estos cuidados y rehabilitacion ambulatoria a las personas que viven
con VIH/ SIDA; ademas para servir de modelo en la atencion eficaz cuando los
recursos son limitados. También ofrece programas de formacién en cuidados
basicos, dirigidos a agentes de salud, voluntarios y cuidadores. Cuenta con personal:
médico, de enfermeria, de fisioterapia, de terapia ocupacional, de nutricion, de
atencion espiritual, entre otros. Cuentan ademas, con el centro infantil Mildmay
en Kampala, de acceso gratuito, con ambiente acogedor, juegos terapéuticos y
asesoramiento. Responden a necesidades fisicas, psicologicas y apoyo de dia para
huérfanos en fase avanzada de enfermedad®.

En Zambia, The Positive and Living Squad (PALS) y el Kara Counselling and
Training Trust (KCTT), dos Organizaciones No Gubernamentales, trabajan para
proporcionar servicios de atencion y apoyo a las personas que viven con el VIH/
SIDA. Cuentan con programas de prevencion, apoyo a enfermos con VIH y a las
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familias durante el duelo. Ademas proporcionan ayuda material y practica para el
entierro y para las personas que dependian del enfermo. Se realizan actividades
de sensibilizacion y lucha contra la discriminacion, se brinda capacitacion para
voluntarios en atencion domiciliaria, en cuidados de enfermeria basicos y en escucha
activa. Cuentan con centro de dia, donde los enfermos interactiian y adquieren
conocimientos para generar nuevos ingresos®?,

El Hospital Mision de Mildmay, una fundacion cristiana pionera en Europa en
establecer servicios de CP en centros de atencion diurna y hospitalaria, situado
en el centro de Londres, tiene como objetivo atender a las personas con VIH sin
discriminacion alguna. Se les brinda rehabilitacion, atencion de apoyo, apoyo
durante el cambio de tratamiento o al final de la vida, asesoramiento, remision a
atencion ambulatoria, apoyo social, apoyo a nifios, tiene unidad de atencion familiar
y apoyo espiritual ®V.

Otro hospital comprometido con una experiencia similar es el Hospital Calmette en
Camboya, que ha introducido un programa innovador de capacitacion a la comunidad;
trabaja con Médicos sin Fronteras, brindando atencion en servicios hospitalarios,
ambulatorios y formacion para agentes de salud. Cuentan con dispensario para dolor
y control de sintomas y un abordaje simultaneo de necesidades médicas, psicologicas
y sociales. Este sistema de atencion se ha ampliado para brindar atencion ambulatoria
y domiciliaria a pacientes con VIH y cancer®b.

En la India, la Organizaciéon No Gubernamental Sahara Michael’s Care Home
aborda aspectos de la atencion del VIH ausentes en los servicios de salud: capacitacion,
defensa de derechos humanos y desarrollo de redes y asociaciones. Cuenta con un
equipo profesional compuesto por médico, enfermeras, psicologo, trabajador social,
y un equipo no profesional que cumple diversas tareas desde esterilizar instrumental
hasta cocinar y llevar a los enfermos a las citas®".

Desde Espafia, la Fundacion NewHealth promueve el desarrollo de redes de
cuidados entre organizaciones y asociaciones “unidas por la vocacion de cuidar” desde
el movimiento “Todos Contigo” para el acompafamiento y el cuidado comunitario
de las personas en situacion de enfermedad avanzada y terminal. El objetivo de
este movimiento es promover la creacion de comunidades y ciudades compasivas
en diferentes partes del mundo, que ayuden con sus cuidados y acompafiamiento a
mejorar la calidad de vida de aquellos que enfrentan la enfermedad avanzada y el
final de la vida. Al dia de hoy se han sumado a este movimiento Badajoz y Sevilla
en Espafia, Medellin, Cali, Fusagasugd y Bogotad en Colombia, Buenos Aires en
Argentina y Limerick en Irlanda. Ademas, cuentan con una red de iniciativas que
promueven la compasion en CP©@233),

6. Experiencia de una comunidad compasiva en Medellin, Colombia

Como se coment? antes, en la ciudad de Medellin (Colombia) se viene desarrollando
el movimiento de comunidades compasivas, a través del proyecto “Medellin
compasiva, Todos contigo” en convenio entre la Universidad Pontificia Bolivariana y
la Fundacién NewHealth. Este tiene como propésito promover un movimiento social
fundamentado en la cultura de la compasion, involucrando a los ciudadanos en la
creacion de comunidades que ayuden con sus cuidados a las personas con enfermedad
avanzada y que complementen la atencion sanitaria en dicho sentido.
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El proyecto comenz6 en marzo de 2015, identificando y caracterizando
diferentes entidades y profesionales en la ciudad de Medellin que realizaran
actividades relacionadas con el cuidado de personas con enfermedad avanzada o
afines y desearan hacer parte de este movimiento; se cred una base de datos con
agentes potenciales, utilizando como metodologia la Iluvia de ideas, a partir de
revision de sitios de internet y contactos referidos por los diferentes miembros
del grupo de trabajo, la cual ha crecido a través de la estrategia de bola de nieve.
Posteriormente se hicieron reuniones de sensibilizacion con algunos de ellos, donde
se les presento el proyecto. Asimismo, se realizd una jornada de sensibilizacion
masiva en junio de 2015. Con quienes manifestaron su interés en participar, se hizo
una caracterizacion de su entidad, de los servicios ya existentes y de la proyeccion
en el contexto del proyecto, y de este modo definir tareas especificas con cada uno
de ellos. Esta actividad se viene realizando de forma habitual desde el inicio y,
al dia de hoy, contamos con una base de datos de 120 agentes potenciales, de los
cuales 30 estan caracterizados (se pueden consultar detalles de las actividades en la
Tabla 3). Dichos agentes se pueden ubicar en un mapa accesible al publico general
a través de la pagina web: http://todoscontigo.newhealthfoundation.org/medellin-
contigo-ciudad-compasiva-2/. Se proyecta igualmente crear un directorio que
permita visualizar los recursos que cada uno pone a disposicion de la poblacion. En
la actualidad se estan formalizando las alianzas con los agentes que asi lo desean,
con el fin de consolidar la red.

Tabla 3. Actividades realizadas en el proyecto “Medellin Compasiva, Todos Contigo”.

Actividad Indicador

Agentes potenciales identificados 120

30 (6 agrupaciones de voluntarios; 7
centros colaboradores - institutos, entidades

Agentes caracterizados publicas, universidades y Organizaciones No
Gubernamentales; 7 centros beneficiarios; y
1 empresa)

4 (esta por iniciar el 5° y se proyecta hacer

Ciclos de capacitaciones realizados . L =
dos ciclos de capacitacion por afio)

Cuidadores capacitados 160
Acciones de sensibilizacion 36
No. De personas sensibilizadas 860
Programas de radio 4
Participaciones en eventos académicos 8
Encuentros de red 5
Encuentros de la mesa metropolitana de 7

cuidados
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Se realizan regularmente actividades de sensibilizacion y capacitacion para
proporcionar herramientas que ayuden a los ciudadanos a saber como cuidar y
acompafiar a las personas que lo necesitan. Simultaneamente se han establecido
los lineamientos generales de funcionamiento de la red comunitaria compasiva y
se realizan encuentros bimensuales con los centros participantes, para fomentar
el intercambio y la cohesion. Se hace divulgacion de las acciones y se educa a la
comunidad general a través de programas radiales, presentaciones en eventos
académicos, publicaciones en redes sociales, en la pagina web, entre otras.

En el proceso se ha detectado que en la ciudad se realizan muchas actividades
dirigidas a los cuidadores y se destinan recursos desde diferentes instancias
(entidades gubernamentales, universidades, agrupaciones de voluntariados), pero
estas acciones resultan desarticuladas, lo que ha llevado a duplicar esfuerzos y dejar
descubiertos algunos segmentos de la poblacion. Por tanto, se decidio constituir una
mesa metropolitana de cuidados, la cual tiene por objetivo articular los esfuerzos en
torno a los cuidadores y fomentar la politica publica existente. Cada dos meses se
retnen representantes de diferentes entidades de la ciudad con capacidad para crear
o gestionar redes de cuidadores, para avanzar en la consecucion de los objetivos. Al
dia de hoy se han realizado 4 reuniones.

Amedida que se avanza en la constitucion de lared y en la formacion a cuidadores,
se han ido estableciendo estudios que permitan examinar las percepciones de la
poblacion y el impacto de las acciones en comunidades especificas. Se espera que
los resultados que se obtengan permitan dar mayor solidez a las acciones y que el
modelo se pueda ir replicando en las diferentes comunas que conforman la ciudad.

Puesto que en Colombia existen otras iniciativas similares en las ciudades de
Cali (por la Fundacion Cuidados Paliativos), Fusagasuga (Fundacion Pallium)
y Bogota (Fundacion Sanitas), en 2016 se puso en marcha la alianza Colombia
Contigo, Ciudades Compasivas, con el liderazgo de la Fundacion New Health y el
aval de la Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAC). En Marzo
de 2017 se hizo el lanzamiento oficial a través de un evento que convocd a mas de
100 personas y donde se firmo la Declaracion de Medellin “por una red de ciudades
compasivas en Colombia” a la cual se puede acceder en este enlace: http:/www.
newhealthfoundation.org/web/wp-content/uploads/2017/03/Declaracion-medellin-
vdef.pdf.

7. Discusion y conclusiones

Los cambios en la distribucién poblacional durante los ultimos afios, junto con
el aumento de la poblacion geriatrica y la mayor demanda de servicios de CP,
han despertado una necesidad manifiesta de cambiar la forma en que se prestan
los servicios de salud. Estos cambios generan retos importantes no solo a nivel
asistencial sino también para la sociedad misma. Se debe propender pues, por la
implementacion de estrategias comunitarias que permitan atender las necesidades
bio-psico-sociales y espirituales de una poblacion vulnerable como lo es aquella de
personas que enfrentan la enfermedad avanzada y el final de vida, complementando
los esfuerzos de los equipos profesionales de CP.

Dicha participacion comunitaria es clave en la prestacion de los servicios
asistenciales, y mas atn en el &mbito de los CP, donde se ha evidenciado un gran
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impacto positivo derivado de estos esfuerzos conjuntos”?! 29, Asi entonces, debe
comprenderse el concepto de comunidades compasivas como una construccion
colectiva, donde participan agentes de todo tipo (profesionales, cuidadores,
instituciones, empresas, voluntarios, vecinos, etc), quienes trabajan en red para
lograr que el cuidado de los enfermos sea, finalmente, responsabilidad de todos.

En cuanto al nivel de desarrollo de los CP en Latinoamérica y particularmente
en Colombia, se puede afirmar que atn se encuentra por debajo de las necesidades
de la poblacion; esto se debe en parte a que el nimero de profesionales capacitados
para ejercerlo y la cantidad de facultades para su ensefianza es inferior a otras
especialidades del area de la salud y, aunque en los Gltimos afios se ha experimentado
un aumento discreto en ambos, es necesario implementar estrategias que permitan que
los CP trasciendan las ciudades principales, teniendo en cuenta que las poblaciones
mas vulnerables tienden a estar mas alejadas de los centros urbanos. Por lo anterior,
la estrategia de las comunidades compasivas podria ser una respuesta efectiva que
contribuya a aliviar el déficit de atencion en los diferentes niveles de prestacion de
servicios de salud.

Las experiencias basadas en el modelo de comunidades compasivas han surgido
en diferentes sitios del globo y cada una ha empleado diferentes estrategias para
desarrollar sus acciones. Estas benefician a pacientes, cuidadores y familias a
través del apoyo en la realizacion de tareas de la vida diaria, programas de soporte
psicologicoy social, cuidados basicos y al final de 1a vida, acompafiamiento y escucha,
la promocion de la tolerancia y disminucion de la estigmatizacion frente a algunas
enfermedades, incluso brindando espacios que ofrecen rehabilitacion, adaptacion y
sensibilizacion; todo ello contribuye a generar una cultura ciudadana compasiva. No
obstante, al ser un tema tan incipiente, en especial en paises en via de desarrollo,
existe poca sistematizacion de las experiencias empiricas de las comunidades
compasivas y el impacto de éstas en las personas y en quienes los rodean; por esto
se recomienda que a medida en que se desarrollan este tipo de experiencias en las
diferentes ciudades, se lleve un registro simultaneo de las acciones realizadas y de
sus resultados.
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