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RESUMEN

Diversos paises de medianos ingresos se encuentran en un proceso de transicién demografica
avanzado hacia el envejecimiento. Atender esta poblaciéon implica un reto por la alta prevalencia de
enfermedades no transmisibles, el deterioro de la calidad de vida y el incremento en los costes
asistenciales, poniendo en jaque a los sistemas de salud. La Organizacién Mundial de la Salud adoptd

un modelo comunitario de salud publica que busca empoderar a las comunidades respecto al cuidado
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de la salud. Ello ha permitido el surgimiento de las comunidades compasivas, un movimiento social
que parte de una filosofia en la cual la prioridad es el bienestar comun. Algunos ejemplos de ello son
las iniciativas que buscan promover e integrar socialmente los cuidados paliativos en la vida cotidiana
de las personas creando “comunidades que cuidan” y que ensefian a cuidar a las personas al final de
la vida. Este articulo presenta los antecedentes del movimiento de ciudades compasivas, su
importancia para los cuidados paliativos y describe el desarrollo de este movimiento en Colombia,
detallando acciones individuales y conjuntas de las ciudades que conforman la red “Colombia contigo,
ciudades compasivas”.

Colombia ha logrado en pocos meses promover acciones compasivas en cuatro de sus ciudades y
comenzar a tejer redes no solo en el ambito local sino también nacional. Se espera que muchos mas
se unan en este esfuerzo y que ello permita complementar la atencidon que se brinda por cuidados

paliativos y potenciarla.

Palabras clave: Comunidad; Compasidn; Redes de cuidado comunitario; Redes sociales; Apoyo social;

Cuidado terminal; Cuidados paliativos; Enfermos terminales; Cuidadores.

ABSTRACT

Many middle-income countries are facing an advanced demographic change towards ageing.
Considering the high prevalence of non-communicable diseases, its impact on the quality of life and
the increasing health costs, caring for this population contends a challenge for health systems. The
World Health Organization in the 1990s adopted a community public health approach seeking to
empower the society in the care of their health. Since then, a social movement known as
“Compassionate communities” has emerged, based on a principle that prioritizes the community’s
wellbeing. The initiatives that promote the social inclusion of palliative care in everyday life are an
example of these “communities that care” and that teach other how to care for a person facing end of
life. This article presents the background of compassionate communities and its importance to
palliative care. It also describes the development of this movement in Colombia and details the

individual and collective actions of the cities involved in the network “Colombia with you,



compassionate cities”. In a few months, Colombia has successfully promoted compassionate actions
in four cities and has begun to develop networks not only locally but also nationally. It is hoped that

many more will join this effort to complement and strengthen palliative care.

Key words: Community; Compassion; Community care networks; Social network; Social support;

Terminal care; Palliative care; Terminally ill; Caregivers.

INTRODUCCION

El mundo entero se encuentra en un proceso de transicion demografica avanzado y en etapa
moderada de envejecimiento, a lo cual no escapan los paises en desarrollo’. Por ejemplo, en
Colombia, el Estudio Nacional de Salud, Bienestar y Envejecimiento (SABE) de 2015 indic6 que el 10 %
de la poblacién tenia mas de 60 afios, y se proyecta que para 2025 esta cifra llegue al 26 %. Lo
anterior quiere decir que en solo 20 afos la poblacidn del pais se encontrara envejecida, asunto que
genera alarma al compararlo con el proceso que han vivido paises con altos ingresos, como por
ejemplo Francia, en el cual este fenédmeno ha ocurrido en el transcurso de 150 aifos??.

La poblacién envejecida se caracteriza por ser heterogénea, por lo que, segun las condiciones de salud
de cada persona, esta puede ser vigorosa y autdénoma o fragil, con declinacién funcional, discapacidad
e incluso con dependencia total. Es por ello que el estado funcional es un determinante importante a
la hora de atender este grupo poblacional. La cifra de adultos mayores con fragilidad en Colombia
reportada en el estudio SABE fue del 15,2 %, cifra muy similar a la de otros paises en el mundo*®.
Puesto que este grupo de personas estd mas cerca del final de la vida, es importante garantizarles una
adecuada atencion. Por tanto, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la Organizacion de Estados
Americanos (OEA) han enfatizado la importancia de integrar los cuidados paliativos (CP) en los
sistemas de salud®t. De hecho, en 2014 la OMS hizo un llamamiento para el fortalecimiento de los CP
como parte integral de la atencidén en salud a lo largo de la vida’. Por su lado, la OEA ha buscado que
los Estados miembros garanticen que las personas mayores tengan acceso a cuidados integrales,
incluidos los CP, ademds de evitar el aislamiento, el dolor, el sufrimiento innecesario, las
intervenciones futiles y el manejo de los problemas relacionados con el miedo a la muerte de los

enfermos terminales, entre otros aspectos®.



HACIA UN MODELO COMUNITARIO DE SALUD PUBLICA

Atender la poblacion envejecida implica un reto mundial por la alta prevalencia de enfermedades no
transmisibles, el deterioro de la calidad de vida y el incremento en los costes asistenciales, asunto que
pone en jaque a los sistemas de salud. En consecuencia, existe una tendencia actual a ofrecer una
atencién centrada en la persona, segln la cual la toma de decisiones se basa en las preferencias de
esta persona, su familia y otras redes de apoyo, ofreciendo cuidados continuos a lo largo de la
trayectoria de la enfermedad e involucrando a la comunidad?.

En los afios noventa se propuso un modelo tedrico de ciudades o comunidades saludables que se
basaba en un proceso de participacion ciudadana para lograr ese fin. La OMS adoptd dicho modelo
como una forma de aplicacidon de la promocién de la salud a la salud publica, el cual busca que las
autoridades gubernamentales, las instituciones de salud y bienestar, las organizaciones publicas y
privadas y la comunidad en general hagan esfuerzos conjuntos para mejorar las condiciones de vida,
las relaciones armoniosas con el ambiente y para incrementar los recursos de la comunidad buscando
una mejor convivencia a través de la solidaridad y la cohesidn®. En ese sentido, la creacidn de redes de
cooperacion se constituye en un eje central del modelo del desarrollo de las comunidades compasivas
o “compassionate communities”*.

Dicho modelo se basa en el desarrollo de un movimiento social que busca atender las necesidades de
las personas desde la comunidad, partiendo de una filosofia en la cual la prioridad es el bienestar
comun, el respeto, la empatia, el alivio del sufrimiento y la compasién como valores que motivan a la
poblacién a asumir la responsabilidad del cuidado y acompafiamiento mutuo. Este movimiento ha
dado lugar a que se pongan en marcha diferentes iniciativas en el mundo que buscan promover e
integrar socialmente los CP en la vida cotidiana de las personas creando comunidades que cuidan y
gue ensenan a cuidar a las personas al final de la vida'®!’. Algunos ejemplos son la red de voluntarios
en la India (Kerala)®, las comunidades compasivas de Inglaterra®, el proyecto de buen vecindario
como parte de las comunidades compasivas del Milford Care Center en Irlanda®, la red de
comunidades compasivas de Australia® y el programa “Todos contigo” en Espafia®®®. Existen
sociedades cientificas que también han apostado por el desarrollo de este movimiento, como la
Public Health and Palliative Care International, principal precursor del movimiento a nivel
internacional; la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL), que ha promovido la cracion de

un grupo de trabajo para el desarrollo de comunidad compasivas en los profesionales, y la Asociacién



de Cuidados Paliativos de Colombia (ASOCUPAC), que impulsa el movimiento en Colombia.

¢POR QUE SON IMPORTANTES LAS COMUNIDADES COMPASIVAS?

La compasion, entendida como un sentido basico de apertura o sensibilidad hacia el sufrimiento
propio y de los demds, unido a la intencidn genuina de intentar aliviarlo y prevenirlo, involucra no solo
la empatia sino también acciones orientadas a prevenir y aliviar el sufrimiento®. En el dmbito de la
salud, la atenciéon compasiva es considerada la piedra angular de la calidad asistencial, y el cuidado
compasivo ha sido propuesto como un derecho de las personas. De hecho, la falta de compasién ha
sido identificada como la causa central de las fallas a nivel del Servicio Nacional de Salud en Reino
Unido, de acuerdo con el Francis Inquiry Report®. De ahi que la compasién sea vista como una
competencia central en los profesionales de la salud, lo que ha llevado a incrementar los esfuerzos
por entrenarlos en empatia y cuidado compasivo®.

Sin embargo, la compasion en el cuidado debe ser entendida de una forma mas amplia y no solo
como una responsabilidad de los servicios de salud, sino también de las comunidades en torno a los
enfermos y sus familias. De hecho, los equipos de CP han ido ampliando su abordaje al integrar las
redes de apoyo de las personas y sus familias en las tareas de cuidados y acompanamiento. El
desarrollo de redes de cuidados se esta poniendo en marcha gracias a una serie de acciones que se
basan en sensibilizar a la poblacion sobre la importancia de apoyar y acompafiar a otros, la
capacitacién y el empoderamiento de la sociedad en los aspectos del final de la vida y de los cuidados,
y la propia creacion de redes comunitarias junto con los profesionales sanitarios, sociales y
comunitarios™*.

En la dltima década se han desarrollado multitud de iniciativas en diferentes paises del mundo,
especialmente donde los CP se encuentran en etapa avanzada de desarrollo. Sin embargo, las
comunidades compasivas han tenido gran impacto en paises donde los CP estan aun en desarrollo y
los pacientes y familias tienen muchas necesidades insatisfechas y dificultades en el acceso a estos
servicios. Uno de los ejemplos mas relevantes es la propuesta de CP basados en la comunidad de
Suresh Kumar en Kerala, donde se han generado redes de voluntarios comunitarios que identifican a
los pacientes con necesidades de CP, prestan los cuidados basicos (a partir de un entrenamiento en
CP comunitarios) y los dirigen a los servicios de salud requeridos de acuerdo a su nivel de complejidad

(atencion primaria o especializada en CP), integrando esfuerzos sociales, publicos y privados. El



programa se inicid en 2000 y para 2012 contaban con una red de 20.000 voluntarios, 895 centros de
CP y 16 centros con programas de entrenamiento, logrando atender a unos 80.000 pacientes.

El empoderamiento comunitario en torno al cuidado de una persona con elevadas necesidades de
cuidado (enfermedad avanzada, condiciones crénicas de dependencia, adultos mayores altamente
fragiles) y su familia trae consigo muchas ventajas: la division de tareas y la disminucion de la carga
sobre los cuidadores familiares, la sensaciéon de los miembros de la red de apoyo de que estan
aportando al bienestar del paciente y su familia, la identificacién y satisfaccion temprana de
necesidades, la disminucién de la carga sobre los servicios asistenciales y el cambio de actitudes de la
comunidad acerca del envejecimiento, la enfermedad, el morir y la muerte, entre otros. Pero no solo
este tipo de movimientos es util, sino que también se ha convertido en una necesidad sentida, puesto
que las redes de apoyo comunitario mejoran la calidad de vida de las personas que enfrentan
enfermedades graves y el final de vida, disminuyen la sobrecarga de sus cuidadores, favorecen el
acceso a los recursos disponibles, potencian el desarrollo de politicas publicas relacionadas con los CP,
disminuyen el aislamiento y facilitan el proceso de morir en casa, entre otras®.

De ahi la importancia de promover iniciativas comunitarias que partan tanto de los servicios de salud
(particularmente de CP) como de las organizaciones ciudadanas, para favorecer movimientos

orientados al cuidado de unos a otros.

COMUNIDADES COMPASIVAS EN COLOMBIA

Como se menciond anteriormente, Colombia es un pais en transicion demografica con una elevada
carga por enfermedades cronicas no transmisibles. De ahi la necesidad de contar con una alta
disponibilidad de servicios de CP. Sin embargo, el nivel de desarrollo de los CP en el pais es aun bajo
para cubrir las necesidades existentes, lo que se debe principalmente a que estdn concentrados en las
principales ciudades y en niveles de atencién especializados, haciendo dificil su acceso para la gran
mayoria de la poblacidn®. Ello ha llevado a que se busquen alternativas para implementarlos a nivel
primario y comunitario y, de esta manera, garantizar una mayor cobertura para la poblacién. A
continuacion se describen los esfuerzos comunitarios hechos hasta ahora y sus perspectivas futuras.
El movimiento de ciudades compasivas en Colombia se inicié en 2015 a través del proyecto “Todos
contigo” de la Fundacion New Health, que promueve el movimiento social internacional creando

comunidades y ciudades compasivas, de modo que se logre vivir mejor la enfermedad avanzada y el



final de vida, a través de cuidados y acompanamiento, y complementando asi la atencién por CP. La
Fundacion New Health ha desarrollado una metodologia propia (método “Todos contigo”) para
acompafar a las entidades y organizaciones en las ciudades en el desarrollo de comunidades y
ciudades compasivas. Desde entonces ha apoyado la puesta en marcha y desarrollo de una serie de
“ciudades e iniciativas contigo” en diferentes partes del mundo: Espana, Argentina, Colombia y
Portugal. Ademas ha creado una plataforma mundial donde se visibilizan muchas otras iniciativas
compasivas desarrolladas alrededor del mundo por diversas organizaciones®. La implementacién del
proyecto en Colombia se ha llevado a cabo a través de convenios con organizaciones lideres
(entidades promotoras) en diferentes ciudades: en Medellin, con la Universidad Pontificia Bolivariana;
en Fusagasuga, con AMI Pallium Colombia; en Cali, con la Fundaciéon de Cuidados Paliativos, y en
Bogotd, con la Fundacion Sanitas. Por su parte, la ASOCUPAC respalda iniciativas emergentes vy el
trabajo de la red nacional. Dentro de las acciones realizadas por ASOCUPAC estd vincular otras
sociedades cientificas como la Asociacion Colombiana de Gerontologia y Geriatria. Cada ciudad sigue
la metodologia disefiada por la Fundacién New Health, a través de acciones de sensibilizacién,
formacidn/capacitacidon e investigacion, por medio de las cuales se busca modificar la manera de
abordar los ultimos momentos de vida de las personas en una sociedad a través de la construccion y
creacién de redes de cuidado compasivo y acompafiamiento®® 2,

Cada ciudad, a medida que implementa el modelo, lo va adaptando a su propia cultura. Ademas, el
compartir experiencias entre las ciudades ha abierto la posibilidad de potenciar la creacién de una red
nacional. En marzo de 2017 se celebrd el primer encuentro de esta red, en el que cada ciudad
compartié los avances de su trabajo con el publico general, con agentes claves de las ciudades y con
activistas politicos. El evento permitié lanzar un video promocional de la red “Colombia contigo:
ciudades compasivas” (disponible en https://www.youtube.com/watch?v=Q3TUGXX2sNE) y firmar la
declaracion de Medellin, en la cual se convocd a la sociedad colombiana en su conjunto y a cada
ciudadano “a unirse a la vocacion y la responsabilidad de cuidar de las personas que a su alrededor
atraviesan un periodo de enfermedad avanzada afrontando la ultima fase de su vida” (para firmar la
declaracion acceda a: http://www.newhealthfoundation.org/declaracion-de-medellin-por-una-
colombia-contigo-pais-compasivo/).

Esta red nacional tiene como misién impulsar, cohesionar, entrelazar y posicionar las comunidades y

ciudades compasivas que velan por el cuidado y acompafiamiento de personas con enfermedad
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crénica, avanzada y al final de la vida y de sus familias. Propone desarrollar eventos y actividades que
posicionen la importancia del cuidado, liderar redes de acompafamiento y cuidado para pacientes,
promover la compasion, revalorar el cuidado a personas de enfermedad avanzada y al final de la vida,
fomentar el intercambio de buenas practicas de las diferentes ciudades y tejer redes de ciudades
compasivas con el fin de construir un movimiento global unido por la vocacién de cuidar. Las acciones
se sustentan en valores como la vocacidén, el servicio, la solidaridad, el compromiso, el trabajo en
equipo y la empatia, entre otros (mas informacién en
http://www.colombiacontigo.org/portal/web/colombia-contigo/inicio).

El inicio de actividades en cada ciudad ha sido desigual; sin embargo, todas desarrollan actividades de
sensibilizacidn, capacitacion e implementacion del trabajo en red, partiendo de su propia cultura y
dinamica social. A continuacion se detallan las actividades realizadas en cada una de ellas y en la
Tabla | se detallan el tipo y cantidad de acciones especificas realizadas en cada ciudad, asi como el
numero de beneficiarios.

Medellin. Con 2,5 millones de habitantes, fue la ciudad pionera e inicid sus actividades en junio de
2015. Actualmente cuenta con una red de 29 instituciones involucradas (equipos de CP,
voluntariados, asociaciones ciudadanas, entidades gubernamentales, instituciones educativas, etc.)
gue se relnen periddicamente. Adicionalmente, se hacen encuentros con agentes del sector publico y
privado que gestionan redes de cuidadores para articular los esfuerzos que se realizan en la ciudad. Se
han celebrado tres jornadas masivas y cerca de 35 reuniones de sensibilizacién, dando a conocer el
proyecto a mas de 850 personas. Se han llevado a cabo cinco ciclos de capacitacién, en los que se ha
entrenado a mas de 150 personas y actualmente se esta evaluando el impacto de dichas acciones en
una comunidad piloto. Las actividades de la red se divulgan a través de los medios (radio e internet) y
en eventos académicos. Finalmente, esta en curso una investigacion piloto que permitira examinar el
efecto de las acciones de capacitacion, con el fin de orientar el curso de las actividades y medir sus
resultados.

Cali. En esta ciudad de 2,4 millones de habitantes el proyecto comenzd en julio de 2016. Cuenta con
una red de 27 centros colaboradores y nueve centros con equipos asistenciales, y han logrado algunas
actividades iniciales de construccién de redes. Se ha sensibilizado a la comunidad, a grupos de
voluntariados y a estudiantes a través de 17 acciones diferentes. Se han realizado capacitaciones a

cuidadores y a formadores de cuidadores sobre los CP y la compasion, el rol del cuidador y el arte de
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acompafiar, cuidar y cuidarse (13 cursos en total). Se conformd y capacité un equipo de voluntarios
que acompafian a pacientes en el ambito hospitalario y domiciliario.

Fusagasuga. Municipio de 150.000 habitantes en el que se viene trabajando desde octubre de 2016
con un programa que busca un verdadero cambio social, de la mano de una comunidad compasiva
sensibilizada y capacitada. Se han desarrollado actividades como: el café compasivo, el observatorio
dialéctico, el baile compasivo o el equipo de futbol compasivo, y se han realizado capacitaciones a
instituciones técnicas. Cuenta con una red de 23 centros colaboradores y beneficiarios. A dia de hoy
se ha sensibilizado aproximadamente a 590 personas a través de 12 acciones y se han realizado 14
cursos de entrenamiento.

Bogota. Es la capital del pais y la habitan 8 millones de personas. Ha sido la ultima ciudad en iniciar las
actividades (julio de 2017). Cuenta con la colaboracién de 28 centros colaboradores y han realizado
17 acciones de sensibilizacién. Sus actividades de capacitacién han comenzado y actualmente se
encuentran en proceso, atendiendo a cuatro frentes: en la organizacion mediante del desarrollo de la
“Empresa contigo”, en el ambito universitario con “Universidad contigo”, en la localidad de
Teusaquillo y en la ciudad de Bogota.

Se espera que otras ciudades y comunidades comiencen a presentar iniciativas compasivas y que se
unan a la red nacional “Colombia contigo, ciudades compasivas”. Ello permitira articular los esfuerzos

nacionales y complementar la atencidén que se brinda desde el sistema nacional de salud.

CONCLUSIONES

Las comunidades compasivas son hoy un movimiento internacional que ha ido tomando fuerza y que
permite potenciar la accidon de los sistemas de salud y, en particular, de los equipos de CP, generando
una conciencia colectiva del cuidado mutuo y de la responsabilidad que tiene la sociedad con las
personas mayores, aquellos en situacion de elevada dependencia y los enfermos. El fin dltimo es
satisfacer las necesidades de una de las poblaciones mas vulnerables: quienes enfrentan condiciones
crénicas avanzadas y estan en la etapa final de la vida®2. Los paises en desarrollo son quizdas los que
mas se puedan beneficiar de esta estrategia, empoderando a las comunidades para que logren la
innovacion social con miras a aliviar el sufrimiento de sus miembros. Colombia ha logrado en pocos
meses promover acciones compasivas en cuatro de sus ciudades y comenzar a tejer redes no solo en

el dmbito local sino también nacional. Se espera que muchos mas se unan a este esfuerzo.
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