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RESUMEN/ ABSTRACT

Nos enfrentamos a una sociedad que envejece cada vez mas y que vivird mas afios con enfermedad cronica,
discapacidad y dependencia. Ademas, la sociedad evoluciona hacia un cambio de estilo de vida, donde la
soledad cada vez esta mas presente. Ante esta situacion y a medida que la enfermedad se hace mas avanzada
y compleja, comienzan a aparecer una serie de necesidades (fisicas, sociales, emocionales, espirituales, etc.) en
las personas y sus familias, que van aumentando a medida que nos acercamos al final de la vida y que no solo
pueden ser satisfechas por profesionales del sistema sanitario o social, sino que también han de ser cubiertas
por la comunidad.

Este nuevo modelo de Atencién Integral Centrada en la Persona al que estan virando los Cuidados Paliativos
basados en la Comunidad tiene su origen en el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas y en un
enfoque de Salud Publica donde la salud es responsabilidad individual y de todos y donde se incluyen los
procesos al final de la vida, agonia, muerte y duelo ya que son procesos relevantes en el curso de la vida de
todos los seres humanos.

Para ello se ha disefiado un nuevo modelo de innovacién social tedrico-practico de desarrollo de Comunidades y
Ciudades Compasivas para dar respuesta a las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y al
final de la vida. La revision sistematica de las experiencias pioneras de este movimiento a nivel internacional, ha
sido el punto de partida para disefiar un método propio replicable a otras comunidades y ciudades permitiendo la
extension de este movimiento a ciudades de Espafia y Latinoamérica, a la vez que se ha evaluado la experiencia
de la primera Ciudad Compasiva puesta en marcha en Espafia con este método.

Los resultados muestran la mejora de la calidad de vida y bienestar de las personas con enfermedad avanzaday
final de vida, el aumento de las redes de cuidados y acompafiamiento, un mayor nimero de necesidades
satisfechas en las personas, la disminucion de la ansiedad, depresion y soledad de los pacientes, y una mayor
satisfaccion de familiares.

Se ha generado un verdadero movimiento social que esta permitiendo provocar un cambio cultural en la manera
que tenemos de afrontar los procesos de enfermedad y la muerte y en la forma en la que tenemos que
implicarnos como sociedad en el alivio del sufrimiento de las personas que afrontan estos procesos al final de la
vida.

Y ", o«

Palabras clave: “Cuidados Paliativos”; “Enfermedad Avanzada”; “Comunidad”; “Redes Comunitarias”; Salud

publica”; “Promocién de la salud”; “Compasion”; “Empatia”.

El lenguaje y las referencias a personas o colectivos citados en esta tesis pretende ser no sexista y se han utilizado textos en género
masculino por economia del lenguaje, debiendo ser entendido como un género gramatical no marcado. Cuando proceda, sera igualmente
valida la mencién en género femenino (Guerra, Pefia y Viveros, 2010).
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€ 11ArcO CONCEPTUAL

CAPITULO 1.
MARCO CONCEPTUAL

Envejecemos...y cada vez mas, lo haremos en soledad.

Viviremos mas tiempo con una o varias enfermedades cronicas.

Tendremos necesidades de cuidados, y puede que no tengamos a quien nos cuide.
Moriremos...y es una realidad de la que ningun ser humano puede librarse.

La VIDA, desde que naces y hasta el final de la vida, es cosa de TODOS.
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1.1. La enfermedad crénica, avanzada y el final de la vida en
una sociedad cada vez mas envejecida, dependiente y sola.

La sociedad envejece.

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2015) define el envejecimiento como el proceso fisiolégico que
comienza en la concepcion y ocasiona cambios en las caracteristicas de las personas durante todo el ciclo de la
vida produciendo limitaciones en la adaptacion de las personas con el entorno. Los ritmos en los que estos
cambios se producen en una misma persona o en distintas personas no son iguales.

La sociedad estad cambiando. Segun el ltimo informe de la OMS sobre “El envejecimiento y salud” (OMS, 2015),
para el afio 2050 casi el 22% de la poblacién mundial tendra 60 o mas afios y las personas de mas de 80 afios
se triplicaran llegando a casi 450 millones de personas. Los indices de mortalidad llegaran a niveles de 10,4
fallecimientos por cada mil habitantes. Para la segunda mitad del siglo, el nimero de personas mayores de 60
afios se incrementara en cerca de mil millones alcanzando casi los 3.000 millones de adultos mayores en 2100
[Figura 1].

60

56
e Latinoamérica y Caribe
Asia oriental

Europa y Norteamérica
50

Asia central y del sur
Oceania

Oriente Proximo y
norte de Africa

30

® Africa subsahariana

[ Q w0 Q w

< 3 3 2 2

< =} =1 =1 2
& & &

0 =
s &
& &

2015
2020
2025
03
03
2040
2070

Figura 1. Personas mayores de 65 afios por cada 100 habitantes. Poblacién mundial.
Fuente: Organizacion de las Naciones Unidas (2019).

En contraste, se prevé que, debido al descenso de la natalidad, para el afio 2050 los nifios de menos de 15 afios
representen el 21% de la poblacién mundial, llegando a indices de natalidad de 13,7 nacimientos por cada mil
habitantes. Este nimero de nifios disminuira en 90 millones alcanzando los 1,94 mil millones de nifios en 2100
[Figura 2].
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Figura 2. Transicion demogréafica mundial 1950-2050.
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica.
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En Espana, segun los datos del Instituto Nacional de Estadistica (INE), en el afio 2020 se alcanz6 un maximo
histérico de personas mayores de 65 afios, llegando al 19,6% de la poblacién total (47.026.208 personas).
Segun las proyecciones del envejecimiento para el afio 2050 se alcanzaria un méximo del 31,4% y a partir de
entonces comenzaria a descender [Figura 3].

Afios De65ymas De70ymas De80ymas De 100y mas
anos (%) afos (%) (%) anos (%)
2016 18,7 13,7 6,0 0,02
2017 19,0 13,9 6,1 0,02
2018 19,2 14,0 6,2 0,02
2019 19,4 14,3 6,1 0,02
2020 19,6 14,4 6,0 0,03
2025 21,5 15,6 6,5 0,05
2030 24,0 17,3 7.4 0,07
2035 26,5 19,4 8,1 0,10
2040 28,8 21,4 9,1 0,11
2045 30,9 23,4 10,4 0,15
2050 31,4 25,0 11,6 0,20
2055 31,0 253 12,6 0,24
2060 30,1 24,6 13,5 0,30
2065 29,1 23,5 13,3 0,37
2070 28,6 22,5 12,4 0,43

Figura 3. Proporcion de personas mayores en Espafia.
Fuente: Indicadores demogréficos basicos. INE.

La esperanza de vida alcanzaria en 2069 los 85,8 afios en los hombres y los 90,0 en las mujeres, con una
ganancia de 4,9 y de 3,8 afios, respectivamente, respecto a los valores de 2021 que se sittan en 80,9 para
hombres y 86,2 para mujeres. La clave de este aumento se debe al descenso de la mortalidad infantil, la mejora
de las condiciones sanitarias y mejora de los estilos de vida que a su vez estan provocando este aumento de la
supervivencia en la vejez.

De otro lado, el nimero de nacimientos seguira reduciéndose hasta 2027, continuando con la tendencia iniciada
en 2009. A partir de 2028 los nacimientos podrian comenzar a aumentar debido a la llegada a las edades de
mayor fecundidad de generaciones cada vez mas numerosas. En concreto, las nacidas a partir de la segunda
mitad de los afios 90.

La disminucion de la natalidad y el progresivo aumento de la esperanza de vida, provoca esta situacion de
piramide invertida donde los sectores mas engrosados se encuentran en las edades laborales y mas avanzadas
de la poblacién y donde las mujeres superan en un 32% a la proporcién de hombres [Figura 4].
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Figura 4. Evolucion de la piramide poblacional de Espafia (afios 2020, 2050, 2070).

Fuente: Indicadores demograficos basicos. INE.
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Enfermedad croénica.

La Enfermedad cronica -también conocida como Enfermedad No Transmisible (ENT)- se define como toda
aquella enfermedad que tiene una larga duracién (de 3 o0 mas meses), una progresion generalmente lenta y que
se desarrolla por una combinacidn de factores genéticos, fisiolégicos, ambientales y del comportamiento. Afecta
a personas de todos los grupos de edad, pero habitualmente se asocia con personas adultas mayores (Limon,
Meléndez, 2018).

Segun los ultimos datos de la OMS (OMS, 2021), la enfermedad cronica provoca cada afo 41 millones de
defunciones en el mundo, lo que equivale a un 71% de todas las muertes a nivel mundial. Estos datos
comienzan a ser alarmantes ya que se incrementan por afio, no solo con el envejecimiento de la poblacién al
aumentar la expectativa de vida, sino que se incrementa en edades muy activas de la vida. Del total de estas
muertes, 15 millones de personas tienen entre 30 y 69 afios, por lo que pueden considerarse muertes
prematuras, teniendo en cuenta esa esperanza de vida actual. En el mundo, las enfermedades cardiovasculares
representan la mayoria de las muertes con 17,9 millones de personas al afo, seguidas de los tumores (9,3
millones personas/afio), enfermedades respiratorias (4,1 millones personas/afio) y diabetes (1,5 millones
personas/afio) [Figura 5].
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Figura 5. Numero de fallecimientos por principal causa de enfermedad cronica a nivel mundial. 2019.
Fuente: Statista. 2019.

En Espafia, el 42% de la poblacién presenta al menos una enfermedad cronica. Las enfermedades del sistema
circulatorio han sido la causa més prevalente de mortalidad en el afio 2020 con un 23,0% de los casos (tasa de
112,2 fallecidos/100.000 habitantes), las enfermedades infecciosas —que excepcionalmente ha provocado una
alta incidencia de mortalidad por la pandemia de COVID19- ha ocasionado la segunda causa de mortalidad con
un 20,9% del total de fallecidos en el afio 2020 (tasa de 102,0). En tercer lugar, se encuentra el cancer con un
20,4% de los casos (tasa de 99,6) y en cuarto lugar las enfermedades respiratorias con un 10% de los casos y
una tasa de 48,9 fallecidos por 100.000 habitantes (Instituto Nacional de Estadistica, 2020).

El 80% de las personas mayores de 65 afios tiene al menos una enfermedad cronica y el 68% presenta 2 0 mas
enfermedades (Consejo Nacional sobre el envejecimiento, 2021), siendo la prevalencia de personas con
enfermedades crénicas y necesidades complejas del 3% al 5% y del 1,2% al 1,5% el de las personas con
enfermedades cronicas avanzadas (Herrera et al., 2018).
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Ademas, la comorbilidad asociada a la enfermedad cronica trae consigo una gran variedad de necesidades que
afectan a la calidad de vida de las personas y a la vez ocasionan un elevado gasto al sistema de salud,
alcanzando el 80% de las visitas en consulta de atencion primaria y siendo las responsables de hasta el 65% de
los ingresos hospitalarios. Estas cifras han puesto de manifiesto que la cronicidad es la primera causa de gasto
sanitario en Espafia y ha llevado a la OMS a establecer politicas de prevencion y reduccién de mortalidad por
enfermedades cronicas de hasta un 25% para el afio 2025 (Ambrosio, Garcia, 2020).

Autonomia, discapacidad y dependencia.

La Autonomia se refiere a la capacidad que tenemos las personas de desempefiar las funciones relacionadas
con la vida diaria, es decir, de vivir en la comunidad recibiendo poca o ninguna ayuda de los demas, aunque sea
gracias a tecnologias de apoyo. La independencia se entiende como la capacidad de las personas de tomar
decisiones por si solas y afrontar las consecuencias de esas decisiones de acuerdo a preferencias propias y a
los requerimientos del entorno, aun cuando se necesite de ayuda y apoyo de otras personas para lograrlo
(Organizacion de las Naciones Unidas, 2006).

La Discapacidad se define como el resultado de una compleja relacién entre la condicidén de salud de una
persona, sus factores personales, y los factores externos que representan las circunstancias en las que vive esa
persona (OMS, 2001). La Clasificacion Internacional del funcionamiento, discapacidad y salud (Organizacion de
las Naciones Unidas, 2006) incluye en el término de la discapacidad los déficits de estructuras corporales o
funcionales y las limitaciones en el desarrollo de las actividades bésicas e instrumentales de la vida diaria. Asi, la
atencion a la discapacidad viene de la mano, no solo de la atencidn sanitaria sino de la combinaciéon adecuada
de estas intervenciones sanitarias junto con las sociales y comunitarias (debido a que factores como las
relaciones sociales también pueden condicionar el modelo de atencion a la discapacidad) y donde los cuidados
juegan un papel fundamental en la mejora de la calidad de vida de la persona con discapacidad.

La Dependencia se define como el estado en el que se encuentran las personas que, por razones ligadas a la
discapacidad, falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de asistencia y/o
ayudas importantes de terceras personas a fin de realizar las actividades basicas e instrumentales de la vida
diaria. La dependencia puede afectar a la poblacion en cualquier tramo de edad y no solo a las personas
mayores. Si bien es cierto que la dependencia tiende a aumentar con la edad, y que la vejez se caracteriza por
aparecer frecuentemente asociada con multiples problemas de salud, la edad no es el unico criterio acerca de
este estado (Consejo de Europa, 1998).

En Espana, el 32% de las personas mayores de 65 afios y el 47,4% de las mayores de 80 presentan alguna
discapacidad. La mas frecuente es la dificultad para desplazarse fuera del hogar, seguida de la discapacidad
para realizar las tareas del hogar. El 62% de las personas mayores de 65 afios con discapacidad declaran tener
3 0 mas discapacidades y aproximadamente el 17% de las personas mayores de 64 afios reciben cuidados
como consecuencia de alguna discapacidad (Fundacién Economia y Salud, 2013). A 31 de diciembre de 2019
habia en Espafia 1.385.037 personas en situacién de dependencia y cerca de 160.000 personas pendientes de
valoracion de este estado, representando un 3% del total de la poblacidon espafiola, cifra que ira aumentando
como consecuencia del envejecimiento poblacional y de la cronicidad. La tasa de dependencia (proporcion entre
la poblacién dependiente -menores de 16 afios 0 mayores de 64- y la poblacidn en edad de trabajar -de 16 a 64
afios-) se situaba a 2020 en el 54,4% vy las previsiones hablan de un incremento progresivo: un 60% para dentro
de una década y un 83,7% para 2050 (Instituto Nacional de Estadistica, 2020).

Si nos fijamos en la tasa de dependencia de la poblacion mayor de 64 afios (proporcién entre la poblacién
dependiente mayor de 64 y la poblacion en edad de trabajar) vemos que en 2020 se situaba en el 30,2% (Abante
Asesores, 2021).




COMUNIDADES COMPASIVAS

0 MARCO CONCEPTUAL

Por todo lo anterior, si hablamos de cronicidad, pluripatologia, pérdida de funcionalidad, discapacidad, y
dependencia, queda de manifiesto que la atencién no solo debe venir de la asistencia sanitaria, sino que ante la
necesidad de cuidados personales se requerira también de una asistencia social y del apoyo de la comunidad.
Asi, cuando una persona con enfermedad crénica, avanzada y alto nivel de dependencia no dispone de
suficiente apoyo de la comunidad y esta carencia no se complementa con servicios de cuidados personales
desde los servicios sociales, la persona merma en su calidad de vida a la vez que acaba ingresando
repetidamente en el hospital.

Soledad.

La Soledad ha sido definida por diversos autores con multiples conceptos caracterizados por componentes
cognitivos, afectivos, emocionales, sociales que dan lugar a una serie de sentimientos y situaciones de
aislamiento, de vacio o abandono, negatividad, falta de vinculacion comunitaria, tristeza, depresion, inactividad
fisica, etc. (De Jong, Tesch-Rdmer, 2012; Yanguas, Pinazo-Henandis, Tarazona-Santabalbina, 2018; Stein,
Tuval-Mashiach, 2015). En cualquier caso, los efectos de la soledad en la salud son multiples. Tal es asi que se
ha llegado a concluir en un meta-analisis realizado por un grupo de investigadores (Holt-Lunstad, Smith, Layton,
2010) que las personas con relaciones sociales mas fuertes tienen hasta un 50% mas de probabilidad de
supervivencia que aquellas con relaciones sociales més débiles [Figura 6]. Estos resultados han llegado a ser
comparables con factores de riesgo bien establecidos para las causas de mortalidad, como el tabaquismo vy el
consumo de alcohol, y exceden a otros factores de riesgo, como la inactividad fisica y la obesidad.
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Figura 6. Factores relacionados con la disminucion de la mortalidad.
Fuente: Holt-Lunstad et al, 2010.

Las evaluaciones de este primer meta-andlisis incluyé a mas de 300.000 adultos que participaron en 148
estudios independientes, mientras que un segundo analisis incluy6 70 investigaciones que involucraron a méas de
3.4 millones de adultos. Se estudiaron en estas personas las relaciones asociadas a componentes estructurales
y funcionales de las relaciones sociales como componentes predictivos de la mortalidad. De forma general,
existe un 50% de probabilidades de mejorar la supervivencia de la poblacién en funcidén de las relaciones
sociales. Las combinaciones de componentes estructurales y funcionales son mas predictores del riesgo de la
mortalidad que los componentes aislados, -como, por ejemplo, vivir solo- ya que puede tener factores de
confusion como tener buenas relaciones sociales fuera de la vivienda que no van a caracterizar a esta persona
como un individuo que vive en aislamiento social (Holt-Lunstad, Smith, Layton, 2010).
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La falta de relaciones sociales como componente estructural si se asocia, en mayor medida, con mayores
riesgos de mortalidad. Aunque la mayor parte de la muestra de este meta-anélisis se realizb sobre cohortes
comunitarias (60%) y en condiciones no amenazantes para la vida, se concluy6 que las personas con relaciones
sociales fuertes podrian vivir mas tiempo que quienes no las tienen, asumiendo que habra una parte de la
poblacién que en momentos de enfermedad avanzada tendra las relaciones sociales mas debilitadas (Holt-
Lunstad, Smith, Layton, 2010).

Las mayores tasas de soledad social suelen estar mas asociadas con una peor percepcion del estado de salud y
su relacion es bidireccional, de hecho, vivir solo se asocia significativamente con una mayor probabilidad de usar
los servicios de urgencias y consultas externas (Dreyer et al., 2018). Esto quiere decir que un mal estado de
salud dificulta el contacto social; y, al contrario, el aislamiento social tiene también consecuencias negativas
sobre nuestra autopercepcion del estado global de salud. De otro lado, el bienestar emocional de una persona se
relaciona de forma inversamente proporcional a la pérdida de relaciones ya que la soledad disminuye las
posibilidades de comunicacién influyendo en el malestar y siendo un factor predictivo de ansiedad y depresion
(Yanguas, Pérez Salanova, Puga, 2020).

Segun una encuesta mundial realizada en el afio 2021, alrededor del 33% de los adultos experimentaron
sentimientos de soledad en todo el mundo. Espafia se sitla en el puesto 22 de los 28 paises encuestados, con
un 27% de adultos en esta situacion (Varrella, 2021). Estas tendencias en la poblacién, no son meros resultados
de informes que se publican a nivel mundial, sino que es una situacién real y previsible y por tanto una
responsabilidad de todos. Nuestra sociedad evoluciona hacia un cambio de estilo de vida: hogares
unipersonales, migracion, descenso de la natalidad, traslados a otras ciudades, uso de la tecnologia, menos
miembros de la familia, etc. por lo que podemos estar hablando de una soledad impuesta, mas que deseada o
no deseada. Ya en el afio 2018 en Reino Unido se configurd un Ministerio para la Soledad al igual que en Japon,
que ha desarrollado politicas para combatir estas situaciones de aislamiento por ser uno de los paises mas
longevos del mundo (Tetsushi, Barran, 2021).

En Espaia, segln la Encuesta Nacional de Hogares del INE, en el afio 2018 habia alrededor de 4,7 millones de
personas viviendo solas, de las cuales un 43,1% tenian 65 o mas afios (de este porcentaje, casi 3 de cada 4 son
mujeres). Respecto a los hogares unipersonales con personas menores de 65 afios viviendo en el domicilio, el
59,1% eran hombres y el 40,9% mujeres. Estos datos van en aumento debido a los cambios en los patrones
demogréficos y se prevé que en el afio 2030 haya 5,5 millones de hogares unipersonales, representando el
28,6% del total de domicilios en el territorio nacional [Figura 7].
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Figura 7. Porcentaje de personas que viven solas en Espafia, seguin sexo y edad.
Fuente: Encuesta Nacional de hogares. INE, 2018.
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Aun conociendo estos datos, la medida de la soledad no solo debe darse por la existencia 0 no de hogares
unipersonales (soledad residencial), sino por los factores de aislamiento social (escasez de redes sociales:
familiares, amigos, vecinos, compafieros de trabajo, etc.) y por la percepcion del sentimiento de soledad
(soledad emocional). En el informe “El reto de la soledad de las personas mayores” (Yanguas, Pérez Salanova,
Pugas, 2020), ya se evidencia que, tanto la soledad residencial como la soledad social y la emocional, pueden
estar asociadas. Asi, el envejecimiento y la dependencia asociada a una sociedad que cada vez esta mas sola,
tiene una serie de repercusiones en la forma en la que viviremos en las Ultimas etapas de nuestra vida donde la
necesidad de cuidados se hara cada vez mas creciente. Por estas razones, sea desde las politicas publicas o
desde nuestra responsabilidad individual y social o colectiva, hoy es el momento de empezar a
responsabilizarnos de nuestra propia vida, de intentar hacerlo en comunidad y hacerlo hasta el final de nuestra
vida.

Enfermedad crénica compleja, avanzada y al final de la vida.

La enfermedad cronica compleja se define como una enfermedad crénica de larga evolucion, cuya gestién
clinica es percibida como dificil por los profesionales de referencia y que precisa el uso ordenado de diferentes
servicios sanitarios y sociales. La enfermedad avanzada se define como aquella enfermedad progresiva,
evolutiva e irreversible con sintomas mdltiples en las personas, impacto emocional, pérdida de autonomia, con
muy escasa o nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un pronéstico de vida limitado a
semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva (Limén, Meléndez, 2018).

El rapido envejecimiento de la poblacion mundial, el aumento de la prevalencia de las enfermedades cronicas y
la reciente pandemia en el afio 2020 del COVID19 ha provocado que la necesidad de la atencién en la
enfermedad cronica compleja, avanzada y al final de la vida sea mayor que nunca. Ademas, la atencién de estas
personas requiere una valoracion multidimensional por un conjunto de profesionales que de manera
interdisciplinar permita conocer los aspectos clinicos, sociales, éticos y organizativos que puedan responder a
sus necesidades y preferencias, y debe ser prestada por los servicios de Cuidados Paliativos (Limén, Meléndez,
2018).

Segun el ultimo Atlas Global de los Cuidados Paliativos (Connor, 2020), se estima que cada afio, 56,8 millones
de personas (76% de las cuales viven en paises de bajo y medio ingreso) necesitan Cuidados Paliativos
(Sleeman et al., 2019). EI 40,0% son adultos mayores de 70 afios, el 27,1% de entre 50 a 69 afios, el 25,9% de
20 a 49 afios y un 7,0% son nifios [Figura 8]. Para el afio 2060 esta necesidad de Cuidados Paliativos en la
poblacion se vera duplicada. Y, sin embargo, a dia de hoy, a nivel mundial, sdlo el 14% de las personas que
necesitan de esta atencion, la reciben. Un 86% de las personas que mueren cada afio en el mundo, padecen
sufrimiento intenso e innecesario debido a la falta de atencién apropiada para aliviarlo y un 83% de la poblacién
mundial no tiene acceso al alivio del dolor (OMS, 2017).
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Figura 8. Necesidades de Cuidados Paliativos de la poblacién por grupo de edad.
n= 56.840.123 personas. Fuente: Atlas Global Cuidados Paliativos, 2020.
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La prevalencia de enfermedades asociadas a la necesidad de Cuidados Paliativos se debe principalmente a
enfermedades crénicas de larga duracion (68,9%). Aunque el mayor grupo de enfermedad que representa la
necesidad de Cuidados Paliativos para adultos es el cancer (28,2%), mas del 70% de las necesidades en la

poblacién es debido a otros tipos de enfermedad, siendo el VIH, las enfermedades cerebrovasculares y las
demencias las mas frecuentes [Figura 9] (Connor, 2020).
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Figura 9. Necesidades de Cuidados Paliativos de la poblacién adulta por grupo de enfermedad
n=52.883.093 adultos. Fuente: Atlas Global Cuidados Paliativos, 2020.

En Espaia, en el afio 2019 fallecieron 418.793 personas, siendo la tasa de mortalidad de 8,83 muertes por cada mil
habitantes. Las causas de mortalidad mas frecuentes por tipo de enfermedad fueron las enfermedades del sistema

circulatorio (28,3%), seguida de los tumores (26,4%) y enfermedades del sistema respiratorio (12,6%) [Figura 10]
(Instituto Nacional de Estadistica, 2019).
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Figura 10. Causas de mortalidad. Afio 2019. Espafia.
Fuente: INE, 2019.

En lineas generales, de la poblacidén que fallece anualmente en Espafia se calcula que el 70% pasara en algun
momento de la evolucién de la enfermedad por un sufrimiento de alta complejidad, bien de caracter fisico, emocional
o social, siendo entre el 40-50% los que necesitaran de una atencion paliativa especializada para garantizar la
adecuada atencion de estas situaciones complejas al final de la vida (McNamara, Rosenwaz, Holman, 2006).
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La pandemia del COVID19 también ha ocasionado que, en Espafia, en el afio 2020 se notificaran mas de 465.000
muertes (68.000 muertes mas de las esperadas en un afio en el que la pandemia hizo alcanzar el afio mas mortal
de los registros histéricos de fallecimiento en Espafia por todas las causas). Esta situacion también ha puesto de
manifiesto la necesidad de prestar unos adecuados cuidados en los procesos de enfermedad vy final de la vida que
vengan asociados a paliar el sufrimiento de las personas en esta situacion y sus familias.

Costes de la atencion en la enfermedad avanzada y al final de la vida.

En el Ultimo afio de vida de una persona se genera el mayor gasto sanitario asociado principalmente al consumo
hospitalario, siendo los Ultimos 6 meses de vida los que ocasionan casi el 40% del total del gasto en salud que
una persona genera a lo largo de su vida. Los costes sociales se incrementan en el Ultimo afio de vida y los
costes sanitarios lo hacen de forma significativa en los Ultimos 3 meses, debido al aumento del nimero de
ingresos no planificados en las Ultimas semanas de vida (Nufio et al., 2017).

En Espaia, alrededor del 70% de la poblacion fallece en el hospital y ello ocasiona que el coste sea casi el
doble en los Ultimos 3 meses de vida en comparacion con las personas que mueren en domicilio. Esta diferencia,
no solo en costes, sino en el lugar de defuncion, viene asociada principalmente por el lugar donde se prestan los
cuidados en el final de la vida. Las personas que fallecen en hospital, tienen principalmente atribuido el gasto
sanitario a los ingresos, urgencias, estancias hospitalarias (52,7%) y a la atencién primaria (33,5%) mientras que
quienes fallecen en domicilio, tienen una distribucién del gasto inverso a esta situacién, 25,6% atribuido al coste
hospitalario y 60,5% al ambulatorio (Nufio et al., 2017). El lugar donde se presten los cuidados, no solo viene
asociado a una disminucién del coste sanitario sino a una mejora de la calidad de vida de estas personas y sus
familias. En este sentido, la atencién al final de la vida, debe venir prestada de manera coordinada por un
sistema sanitario, social y comunitario que permita redistribuir el gasto de otra manera, a la vez que se atiendan
las preferencias del paciente y su familia respecto al lugar donde se presta la atencion (Rodriguez et al., 2021).

Conseguir esta adecuada distribucion, también ha de venir de la mano de la implicacion de la comunidad y de la
provision de los cuidados en el domicilio que es habitualmente el lugar mas preferente por las personas para sus
cuidados. Existe bastante evidencia sobre que los Cuidados Paliativos son costo-efectivos llegando a reducir
hasta un 20-30% de los gastos sanitarios que se ocasionan al final de la vida (Zimmermann, Riechelmann,
Krzyzanowska, 2008; Higginson, Finlay, Goodwin, 2003; European Association of Palliative Care, 2017). Pero
son pocos los estudios que han evaluado el impacto de la comunidad en la mejora de la calidad de vida y
bienestar y su correspondiente reduccion del coste sanitario. En esta linea, algunos trabajos de Herrera et al.,
2006, Rocafort et al., 2006 demostraron que, en pacientes en situacion terminal que estaban siendo atendidos
en domicilio por equipos de Cuidados Paliativos, a pesar de tener la misma complejidad clinica, el riesgo de
hospitalizacidn se incrementaba en mas del 50% cuando los pacientes carecian de una adecuada red de apoyo
social y comunitaria. Dicho de otro modo, la carencia de un apoyo social adecuado en pacientes atendidos en
domicilio provocaba un mayor consumo sanitario. De otro lado, un estudio mas reciente publicado por Abel et al.,
2018 demostro una reduccion del 15% de las admisiones en urgencias, y su correspondiente reduccion del gasto
hospitalario en un 20,3% gracias a la implicacién de la comunidad.

Por tanto, si las experiencias de los Cuidados Paliativos han demostrado ser exitosas en términos de calidad,
efectividad, eficiencia y ahorro de costes, es necesario resaltar que en vista de la realidad a la que nos
enfrentamos -la evolucién sociodemogréfica hacia el envejecimiento, el aumento de la prevalencia de las
enfermedades crénicas, la discapacidad y dependencia, la soledad, la carencia de cuidadores familiares en los
domicilios, etc.-, los modelos de desarrollo de Cuidados Paliativos deberian comenzar a fomentar el soporte
adecuado de las redes comunitarias desde la perspectiva social para hacer realmente Utiles los cuidados al final
de la vida.
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1.2. Necesidades de las personas con enfermedad avanzada y
al final de la vida, y sus familiares.

Necesidades de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.

Cada persona y cada enfermedad es diferente y, por tanto, las respuestas a las necesidades de las personas
durante los procesos de enfermedad avanzada y final de vida han de estar adaptadas y personalizadas a cada

situacion individual.

A la hora de identificar necesidades en una persona y su familia en los procesos de enfermedad avanzada y al
final de la vida, podemos considerar varias dimensiones tal y como se expresa en el modelo multidimensional de
necesidades (Square of care) de Ferris y Librach, 2005 [Figura 11] que engloba las necesidades de las personas

y sus familias en 8 aspectos:

1. Manejo de la enfermedad

Diagnostico primario.

Pronéstico, pruebas.

Diagnésticos secundarios (pe: demencias,
traumas, diagnésticos psiquiatricos, etc.).
Comorbilidades (delirios, ataques, fallo de
6rganos).

Efectos adversos.

Alergias.

8. Pérdida, duelo

Pérdida.

Dolor (agudo, crénico, anticipatorio).
Planificacion del duelo.

Luto.

7. Cuidados al final de la
vida/ manejo de la muerte

Cierre de la vida (finalizacién de negocios,
cierre de relaciones, despedidas).
Entrega de presentes (cosas, dinero,
6rganos, pensamientos).

Creacién del legado.

Preparacion para la muerte esperada.
Anticipacion de cambios en la agonia.
Ritos.

Certificados de defuncion.

Cuidados en la agonia.

Funeral.

2. Aspectos fisicos

Dolor y otros sintomas.

Aspectos cognitivos.

Aspectos funcionales y motores
(movilidad, tragar, excrecion, etc.).
Aspectos sensoriales.
Fisiologicos.

Nutricionales.

Sexuales.

Habitos (alcohol, tabaco).

PACIENTE Y FAMILIA

Caracteristicas sociodemogréaficas
(edad, sexo, raza).

Cultura (etnia, idioma, alimentacion).
Valores personales.

Estado de desarrollo.

Educacion.

Discapacidades.

6. Aspectos practicos

Actividades basicas e instrumentales
de la vida diaria.

Autonomia.

Dependencia.

Cuidado de otras personas.
Mascotas.

Figura 11. Modelo multidimensional de necesidades.
Fuente: Adaptado de Ferris, Librach, 2005. Square of care.

3. Aspectos
psicolégicos/emocionales

Personalidad, comportamiento, motivacion.
Ansiedad/ depresion.

Emociones (enfado, angustia, esperanza,
soledad).

Miedos (abandono, cargas, muerte).
Control, dignidad. Independencia.
Conflicto, culpa, estrés.

Imagen de uno mismo, autoestima.

4. Aspectos sociales

Valores culturales, creencias, practicas.
Relaciones, roles con la familia, amigos,
comunidad.

Aislamiento, abandono, reconciliacién.
Seguridad en el ambiente.

Privacidad, intimidad.

Rutinas, rituales, recreo, vocaciones.
Recursos econémicos.

Recursos legales (ultimos deseos,
testamentos, etc.).

5. Aspectos espirituales

Significado de la vida, valor.

Aspectos existenciales, transcendentales.
Valores, creencias, practicas, afinidades.
Consejos espirituales, rituales.

Simbolos, iconos.
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La persona en situacion de enfermedad avanzada y al final de la vida requiere de unos cuidados especificos que
deben partir de una adecuada valoracién integral de sus necesidades y preferencias para la correcta
planificaciéon de sus cuidados. La valoracién inicial, el plan de cuidados, y su seguimiento debe realizarse de
forma coordinada y continua entre los diferentes profesionales implicados en la atencion y al menos debe
contemplar:

= La valoracién de aspectos fisicos y practicos, tales como la valoracién de sintomas, valoracion cognitiva,
aspectos funcionales, nivel de autonomia y dependencia.

= La valoracién del nivel de conocimiento de la enfermedad, valores y preferencias; para lo que es
fundamental la correcta comunicacion entre profesional-paciente.

= La valoracién psicolégica, emocional y espiritual del paciente.

= La valoracién social e integral de la familia, con especial énfasis en el cuidador principal o en su red de
cuidados con el fin de detectar quien los proporcione, o en su defecto, quien puede acompafiar al paciente
durante el proceso. En este punto es importante valorar la capacidad de cuidado, el lugar donde se presta el
cuidado y proporcionar apoyo a familiares y cuidadores para la realizaciéon de estos cuidados (Librada,
Herrera, Pastrana, 2015).

El tipo de enfermedad también puede condicionar los tipos de necesidades, su evolucién y prondstico. Segun
Murray et al., 2005, existen 3 tipos de trayectorias con diferentes ritmos de evolucion dependiendo de la
enfermedad. En la Figura 12 se pueden ver los periodos de confort y los declives que anteceden a la muerte y
que se van a corresponder con las prioridades y ritmos de cuidados durante el proceso de la enfermedad. De
esta forma la propia evolucion de la enfermedad ira ocasionando que las necesidades del paciente y su familia
sean cambiantes a lo largo del tiempo por lo que se hace necesario un seguimiento continuo que se adapte a
cada situacion y que persiga la mejora del estado o calidad de vida del paciente dia a dia.
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Figura 12. Trayectorias de la enfermedad.
Fuente: Adaptado de Murray, 2005.
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Estas diferencias en las trayectorias de la enfermedad, son Utiles para conocer en qué momento podemos estar
dando mayor respuesta a las necesidades de estas personas (fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales), y
poder garantizar un proceso continuo de cuidados equilibrando la necesidad con la intensidad de los cuidados
(Murray et al., 2010) [Figura 13].
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Figura 13. Necesidades fisicas, psicolégicas, sociales y espirituales en la evolucion de la enfermedad.
Fuente: Adaptado de Murray, 2010.

En la practica, no existe un consenso sobre qué dimensiones de necesidades son relevantes en una persona
para hacer una evaluacién y un abordaje integral de las mismas, pero si existen diversas formas de evaluacién
mediante el uso de escalas, cuestionarios o entrevistas semiestructuradas con el paciente y su familia que,
siendo aplicadas, cada una en su dimension, pueden ayudar a hacer una valoracién por parte de los
profesionales (Goni et al., 2021).

Las necesidades que mas cominmente aparecen en los procesos de enfermedad avanzada y final de vida, son
de entre las necesidades fisicas: la fatiga o cansancio, debilidad, disnea o dificultad respiratoria y dolor
moderado o severo. En el ambito practico las necesidades mas comunes son aquellas relacionadas
habitualmente con la pérdida de la autonomia y dependencia como: la necesidad para realizar las tareas
domésticas, el uso de transporte para desplazamiento a citas médicas o ir de compras. Las necesidades
psicologicas mas comunes son: depresion y ansiedad, aislamiento, soledad y sentimientos de miedo. Las
necesidades sociales suelen estar asociadas con la necesidad de expresar sentimientos, no ser una carga para
la familia, y preocupaciones econdmicas y/o legales. Respeto a las necesidades espirituales, las mas comunes
son: encontrar un significado de la vida y la muerte, la aceptacion, la esperanza y la necesidad de apoyo
religioso o espiritual. Desde una perspectiva mas holistica, una necesidad muy habitualmente detectada en los
pacientes es la necesidad de informacion relacionada con todo el proceso de la enfermedad (Goni et al., 2021,
Pergolizzi et al., 2020).

Asi, la enorme diversidad de cada uno de estos aspectos que rodean a la persona -y no habra dos personas
iguales en un mismo proceso de enfermedad- origina un amplio abanico de necesidades, de mayor o menor
gravedad, que necesitan ser satisfechas o aliviadas para garantizar la mejora de la calidad de vida y bienestar de
estas personas. Si pensamos en cada una de estas necesidades, se hace evidente, por un lado, que no podran
llegar a ser cubiertas en su totalidad por los profesionales -ya sean de los sistemas sanitarios, sociales o
comunitarios-, y de otro, que no podran llegar a ser cubiertas, de nuevo en su totalidad, por familiares o personas
mas allegadas al paciente. Se trata por tanto de una corresponsabilidad entre las familias, allegados, sistemas
de salud, organizaciones implicadas en los procesos de atencion, etc. y de una adecuada coordinacion de todos
estos recursos para garantizar cuando y por quien tienen que ser cubiertas tales necesidades (Librada, Donado,
2021).
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Ademas, el periodo final de la vida se acompafia, casi en la totalidad de los casos, de un deterioro funcional
progresivo que lleva a que la persona desarrolle una situacion de mayor dependencia acompafiada de una gran
complejidad socio-familiar que producira una mayor necesidad de cuidados (Librada, Herrera, Pastrana, 2015).

Atender a las necesidades, también implica conocer cuales son los elementos de satisfaccion de la persona
durante el proceso de la atencién de su enfermedad. En las personas al final de la vida, los elementos
preferentes de la atencion son variables, pero habitualmente se relacionan con el alivio del dolor y otros
sintomas complejos, el bienestar fisico y psicoldgico, la continuidad en los cuidados, la comunicacion y
participacion en la toma de decisiones, el respeto a la intimidad, dignidad, autonomia, las relaciones humanas y
de confianza, la atencion a la espiritualidad, y el soporte y cuidado a la familia (Yurk et al., 2002, Seymour et al.,
2003).

Otra forma de conocer el correcto modelo de abordaje de los procesos de atencion de las personas al final de la
vida, viene por lo que podemos considerar como la “buena muerte” y actuar en funcion de estas preferencias.
Este concepto definido recientemente por Borgstrom, 2020, contempla una serie de aspectos a tener en cuenta
en las personas: ser tratado con dignidad y respeto, estar sin dolor y otros sintomas, estar en un entorno familiar
y en compaiiia de familiares y/o amigos, estar preparado para el momento de la muerte, expresar sentimientos,
darle un significado a la muerte y la vida, y sentirse seguro de la atencion hasta el Ultimo momento. Aun asi,
cada persona vivira su proceso, y es por ello que se hace necesario buscar de manera individual cuales son
esos elementos preferentes de la atencién y buscar la mejor forma de satisfacerlos.

Necesidades de los cuidadores y familiares.

Una de las caracteristicas que definen al ser humano es la capacidad innata de ayudar a los demas y en
especial a sus seres queridos. Cuando la ayuda va dirigida a una persona dependiente o enferma hablamos de
cuidar.

El envejecimiento, la cronicidad, dependencia y discapacidad, tienen un alto impacto en las familias y redes mas
cercanas de la persona que esta viviendo estos procesos de enfermedad. Estas situaciones se agravan a
medida que nos acercamos al final de la vida, sobrecargando a las familias ya que generalmente no se sienten
capacitadas ni dedicadas a asumir la carga de cuidados. Existe ademas una relacion directa entre la cronicidad,
la dependencia, discapacidad y la carga de cuidados que se asocian al consumo de recursos sanitarios y
sociales y a la capacidad de la comunidad para prestar estos cuidados. En una situaciéon de enfermedad
avanzada y/o final de vida, es cuando la labor de cuidar alcanza su mas profundo significado y los cuidados
requieren una mayor entrega, dedicacion y sacrificio (Librada, Herrera, Pastrana, 2015).

Los cuidadores y/o familiares son la principal fuente de apoyo de las personas con enfermedad avanzada. Sin
esta contribucion su bienestar y sus cuidados no serian posible. La figura del cuidador principal esté presente en
el 70-80% de los pacientes con enfermedad avanzada y final de vida (Harding, Leam, 2005; Blanco et al., 2007)
y se define como aquella persona que se hace cargo de la mayoria de las atenciones fisicas y emocionales que
precisa la persona enferma, por tanto, es fundamental identificarle, ya que probablemente facilitara la
intervencion de los profesionales durante los procesos de atencién a la enfermedad.

El perfil del cuidador principal de personas con enfermedad avanzada y final de vida, coincidiendo con diversos
estudios (Yurk et al., 2002, Blanco et al., 2007), es el de mujer (70%), conyuge o pareja (40%), hijas (35%), muy
a menudo viudas (95%), con una edad media de 55 afios, nivel de estudios primarios (64%), con un nivel medio
de entendimiento y cumplimiento de instrucciones sobre los cuidados (43,7%) y que conviven habitualmente en
el mismo domicilio que el paciente (80%).
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Ademas, la dedicacion de los cuidados por parentesco puede variar dependiendo de si la persona cuidada es
hombre o mujer tal y como se representa en la Figura 14, donde se observa que los hombres son mas
habitualmente cuidados por sus cényuges a diferencia de las mujeres que son mas frecuentemente cuidadas por
sus hijas (Garcia et al., 2019).

HOMBRES 65+ CUIDADOS POR: MUJERES 65+ CUIDADAS POR:

Vecino/amigo
o,
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Otro familiar 17,8%
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Figura 14. Distribucion porcentual de los cuidadores principales por sexo de las personas mayores.
Fuente: Envejecimiento en Espafia. 2019.

En un estudio realizado por Diaz, Redondo, Librada, 2016 sobre 99 pacientes con enfermedad avanzada y al
final de la vida para la identificacidn de los perfiles de personas implicadas en los cuidados, se detect6 la figura
del cuidador principal en un 90% de los casos, pero también se observaron otros 11 perfiles implicados en los
cuidados que ayudaron a atender a varias de las necesidades de cuidados y acompafiamiento detectadas en
estos pacientes. Este estudio ayudd a relacionar el tipo de tarea que se puede prestar en los cuidados por tipo
de parentesco y edad llegando a concluir que dependiendo de la edad o relacion que tengamos con la persona
podemos estar ayudando en uno u otro aspecto, y esto ayuda a abrir el abanico de necesidades que pueden ser
satisfechas por los miembros de la red, ya sean familiares, amigos, vecinos, voluntarios, etc. De este estudio
también se concluyé que habitualmente, las funciones que pueden realizar cuidadores, familiares y redes mas
cercanas de la persona son:

= Acompafiamiento. = Ayuda en el transporte.

= Escucha. = Ayuda en la alimentacion.

= Conversacion. = Administracion de medicamentos por via
=  Actividades de entretenimiento. oral 0 por via subcutanea, solamente si se
= Desahogo emocional. sienten preparados para ello.

= Gestion de las visitas. = Ayuda para la higiene en general.

= Ayuda en la toma de decisiones. = Cuidados de la piel.

= |dentificacion de complicaciones.

De forma general, las personas cuidadoras y en particular la familia, presentan una doble caracteristica que
debemos tener en cuenta. Por un lado, es “familia cuidadora” que proporciona cuidados a la persona enferma, y
de otro lado, es “familia receptora de cuidados” ya que durante el proceso de cuidar necesita informacion y
formacién para llevar a cabo de la mejor manera posible los cuidados y saber gestionar el reparto de tareas entre
otros posibles miembros de su comunidad (otros familiares, amigos, compafieros, vecinos, etc.).

La enfermedad avanzada y terminal ocasiona un intenso sufrimiento en los familiares y cuidadores. Segun
algunos autores los sentimientos repetidos de frustracion, depresién, ansiedad, estrés, fatiga, sentimientos de
culpa, son algunas de las consecuencias de ser cuidador (Bainbridge et al., 2009).
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La pérdida de autoestima y desgaste emocional que ocurre en estas familias se produce basicamente por la
transferencia afectiva de los problemas de la persona enferma hacia quienes le atienden, la repeticidén de las
situaciones conflictivas o la imposibilidad de prestar los cuidados de forma continuada que puede llegar a
incapacitarles seriamente para seguir en esta tarea. Asi, el agotamiento en la relacion de ayuda puede originar
en un desequilibrio entre la persona que cuida, la que recibe ese cuidado y el ambiente donde se efectua,
pudiendo afectar a la calidad de vida de quienes son cuidados y de quienes cuidan (Exposito, 2008).

Los principales problemas y necesidades sefialadas por los cuidadores en un estudio realizado por Osse et al.,
2006 sobre 76 familias de personas con enfermedad avanzada y final de vida fueron: temor a lo que le pase a la
persona enferma, sobrecargas emocionales, apoyo para el control de los sintomas y de otros aspectos del
cuidado, ayuda para la gestién con los servicios asistenciales, miedo por problemas econoémicos y
manifestaciones y/o alteraciones asociadas al estado de salud. Ademas, una vez producida la pérdida del ser
querido, los cuidadores presentan el riesgo de convertirse en enfermos secundarios, desarrollando como
principal caracteristica un proceso de duelo (Blanco et al., 2007).

Por todo esto, también es importante hacer una valoracion de la familia que permita identificar las necesidades y
la sobrecarga de las personas implicadas en los cuidados de la persona enferma. A la hora de hacer esta
valoracion familiar, es necesario tener en cuenta los siguientes aspectos (Hererra et al., 2021):

= Identificar la estructura y composicion de la su red mas cercana: si la familia es amplia o escasa, relacién
con amigos, comparieros de trabajo, vecinos, voluntarios que puedan ayudar en estos cuidados.

= Conocer los roles de los familiares y redes implicadas y la existencia de vinculos afectivos o por el contrario
relaciones conflictivas.

= Conocer si la familia tiene conocimiento sobre el diagnostico y prondstico de la enfermedad de la persona
que vive el proceso.

= Conocer el impacto que la situacion esta provocando en la familia, asi como las expectativas ante la
enfermedad: curacion, esperanza de vida, efc.

= Conocer la forma en cémo se ha organizado la familia en el reparto de tareas o funciones.

= |dentificar la sobrecarga del cuidador principal.

= Valorar si existe riesgo de claudicacion familiar con el objetivo de poner en marcha actuaciones para la
prevencion.

= |dentificar posibles causas de riesgo de duelo patologico.

Entre el 80% y el 90% de los pacientes viven la mayor parte del tiempo de su Ultimo afio en su casa, sin
embargo, en los ultimos dias de vida, dado que el cuidado requiere mayor demanda, éste se hace mas complejo
en el hogar y se tiende a trasladar a estas personas a instituciones hospitalarias, lo que conlleva, como se ha
mencionado anteriormente, a un mayor consumo del gasto sanitario y a una inadecuada gestion de los cuidados
del paciente. Es por ello, que, a la hora de hacer una valoracién multidimensional de las necesidades de los
pacientes, también se hace necesario identificar estas redes de cuidados que permitan repartir las tareas con el
fin de mantener al paciente en su lugar preferente de la atencién, que habitualmente es el domicilio (Librada,
Herrera, Pastrana, 2015).

Independientemente de que el cuidado se haga en domicilio o en hospital, de la complejidad de la asistencia, del
grado de preparacion e implicacién del familiar, el cuidador se convierte en la persona que tiene que aprender a:
comunicarse con el enfermo, adaptarse a la evolucién de la enfermedad, tiene que aprender a identificar
sintomas, administrar medicamentos, suministrar alimentacion, conocer recursos sociales, etc.; siendo todo esto
una tarea complicada que puede llevar hasta en aproximadamente un 50% de los casos a la sobrecarga,
deterioro de la salud, malestar emocional, aparicion de duelos complicados, temores o inseguridad
(Tsigaroppoulos et al., 2009).
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De la misma forma que tenemos que atender las necesidades de los cuidadores, también debemos valorar en
ellos cudles son las preferencias y deseos de la atencion a sus familiares enfermos, que habitualmente se
relacionan con: la provision de confort fisico a la persona con la enfermedad, la ayuda en la toma de decisiones
cotidianas, el alivio de la responsabilidad de asegurar un cuidado de calidad, la capacitacién para la provision de
un cuidado adecuado en el domicilio y un soporte emocional 6ptimo antes y después del fallecimiento (Teno,
Casey, Welch, 2001).

Otro aspecto importante es la comunicacion, ya que aproximadamente la mitad de los pacientes que pasan por
un proceso de enfermedad avanzada y final de vida, tienen serios problemas de comunicacién con su familia. Se
conoce como pacto de silencio al acuerdo entre profesionales y familiares para negar toda o parte de la
informacién sobre la enfermedad a un determinado paciente, habitualmente con la intencién de evitar el
sufrimiento del mismo. En primer lugar, es necesario hacer un ejercicio de comprensién de los familiares que
optan por esconder parte de la informacién. Resulta muy doloroso dar malas noticias a un ser querido, y no
todos nos sentimos preparados para hacerlo. Por otro lado, los profesionales no deben dejar la carga de la
informacién en los seres queridos, sino que son ellos los responsables de comunicar al paciente y sus familias
las malas noticias en tiempo y forma adecuados. Aun asi, es recomendable que la familia participe del proceso
de informacién, pero sin ser la protagonista principal. La comunicacién adecuada, que ha de ser siempre
adaptada a cada persona, progresiva y sincera, previene y alivia los niveles de ansiedad y dolor e influye en el
bienestar psicoldgico del paciente y su familia. En todo caso, el papel de los familiares es el de animar a la
persona enferma a comunicarse si le apetece, facilitando un clima en el que se pueda expresar con plena
confianza y entendimiento, sin juzgarle y respetando sus sentimientos (Astudillo, Mendinueta, Granja, 2008),

Por lo tanto, una tarea fundamental de los profesionales en el abordaje paciente-familia es identificar las
necesidades de los familiares y poner en marcha el entrenamiento, formacién, preparacion y asesoria a la familia
en todos los aspectos de los cuidados. Estas actuaciones de apoyo al cuidador son fundamentales ya que
mejoran el cuidado, bienestar y la atencion de las personas en fase avanzada de la enfermedad y aumentan la
satisfaccion de familiares durante todo el proceso.
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1.3. Cuidados Paliativos: descripcion y modelos de atencion.

No hay momento mas trascendente en la vida de las
personas que cuando toman conciencia de su propia finitud.

Prestar una atencion de calidad a las personas que se encuentran en fases avanzadas de la enfermedad y al
final de la vida requiere atender de forma multidimensional a las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y
espirituales que se presentan durante este proceso. Pero ni el sistema sanitario, ni el social, ni la comunidad por
si sola, pueden ofrecer una solucion tan completa actuando de manera independiente. La Unica posibilidad de
ofrecer una verdadera atencién integral, centrada en las necesidades de la persona en cada momento, es
disefiando una oferta integrada de servicios al final de la vida (Librada, Herrera, Pastrana, 2015).

Los Cuidados Paliativos (CP) nacieron para dar respuesta profesional, cientifica y humana a las necesidades de
las personas con enfermedad en fase avanzada y terminal y de sus familiares. Fueron iniciados por Cicely
Saunders (St. Chistopher, 1967) quien cre6 un marco conceptual para identificar en los pacientes, y sus familias,
mediante el concepto de “dolor total” todo tipo de necesidades (Vidal, Torres, 2006). De esta forma, se propuso
un modelo de atenciéon multidisciplinar donde los profesionales médicos, enfermeras, trabajadores sociales,
psicélogos, consejeros espirituales, se organizan para proporcionar una atencién integral que aborda el
sufrimiento, el tratamiento de todos los sintomas y otros aspectos emocionales, sociales y espirituales asociados
a la etapa final de la vida, la misma muerte, la pérdida y el duelo de los familiares. Fue la Dra. Cicely quien
ayudaria a las personas a morir en paz: "Importas porque eres tu, e importas hasta el ultimo momento de tu vida"
(Clark, 1999).

Desde su concepcion, los Cuidados Paliativos han ido evolucionando desde un Modelo tradicional, donde los
Cuidados Paliativos se prestaban una vez que los tratamientos curativos ya no eran efectivos, al Modelo de
Atencion Integral y Complementaria en la que los Cuidados Paliativos se ofrecen de manera mas temprana,
durante el tratamiento de la enfermedad, aplicandose progresivamente a medida que los sintomas se hacen mas
complejos y las oportunidades curativas van disminuyendo. Una evolucion de este Ultimo modelo es aquel en el
que los Cuidados Paliativos se prestan en coordinacion con los servicios sanitarios, sociales y con la comunidad
y donde se atiende en las fases de la enfermedad, y tras la muerte, en los procesos de duelo de familiares
[Figura 15-Figura 16].

Tratamiento especifico

0->

O
Diagnostico Enfermedad Fin de tratamiento Muerte

Figura 15. Modelo tradicional de la atencion al final de la vida.
Fuente: Librada et al., 2015.

Tratamiento especifico

0:>

O
Diagnostico Tratamiento enfermedad Muerte Atencion al duelo

Figura 16. Modelo integral de la atencion al final de la vida.
Fuente: Librada et al., 2015.

19



COMUNIDADES COMPASIVAS

0 MARCO CONCEPTUAL

Segun la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS, 1994) deben recibir Cuidados Paliativos aquellas personas
que, en presencia de una enfermedad oncoldgica 0 no oncoldgica incurable, avanzada y progresiva, tengan un
pronéstico de vida limitado, escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos, crisis de necesidades
que ocasionen sufrimiento o impacto emocional y familiar con repercusiones en la estructura de la red de apoyo
del cuidador.

Sus objetivos fundamentales son:

=  Atender a los sintomas fisicos y a las necesidades emocionales, sociales, espirituales y aspectos practicos
del cuidado de las personas al final de la vida y sus familiares.

= Informar, comunicar y apoyar emocionalmente a la persona asegurando que éste sea escuchado, participe
en las decisiones, obtenga respuestas claras y honestas y exprese sus emociones.

= Asegurar la continuidad asistencial en la atencién a la persona estableciendo mecanismos de coordinacién
entre todos los niveles asistenciales y recursos implicados.

De forma generaliza, la prestacion de los Cuidados Paliativos viene dada por una serie de recursos
especializados que pretenden garantizar la atencién al final de la vida en todos los niveles asistenciales:
ambulatorio, hospitalario, domiciliario, residencial y comunitario. En este sentido se han definido diversas
tipologias de recursos de Cuidados Paliativos (Doblado et al., 2016):

Equipos de Cuidados Paliativos.

Estructura de profesionales cualificados y formados en Cuidados Paliativos que atienden a personas con
enfermedad avanzada y en fase terminal. El equipo se compone como minimo de dos profesionales sanitarios
(médico + enfermera), con el apoyo de psicologo, trabajador social y consejero espiritual (Doblado et al., 2016).

En funcidn del servicio y del lugar de la atencion los Equipos de Cuidados Paliativos se identifican habitualmente,
como:

= Equipos de Cuidados Paliativos Domiciliarios que proporcionan Cuidados Paliativos especializados a
pacientes que los necesitan a domicilio y apoyan a sus familiares y cuidadores en la casa del paciente.
También prestan apoyo especializado a los médicos generales, médicos de familia y enfermeras/os que
atienden al paciente en casa.

= Equipos de Cuidados Paliativos Hospitalarios que proporcionan atencion, asesoramiento y apoyo
especializado a otros profesionales sanitarios, pacientes, familiares y cuidadores en un entorno hospitalario.
Sirven de enlace con otros servicios dentro y fuera del hospital. Siendo reconocidos por una entidad
hospitalaria, prestan atencion y soporte en el hospital (al menos el 30% de los casos valorados en hospital).

= Equipos de Cuidados Paliativos Ambulatorios (en consultas externas). Los equipos de Cuidados Paliativos
prestan atencion y soporte en consultorios especializados a los pacientes, familiares y a los profesionales de
otras especialidades durante el seguimiento de la enfermedad.

Unidades de Cuidados Paliativos.

Unidad de hospitalizacién especifica de Cuidados Paliativos diferenciada de otras unidades, bien delimitada e
identificada y atendida por un equipo interdisciplinar que se ubica en hospitales de agudos o de tipo
sociosanitario. Los profesionales especializados en CP asumen la atencion y la gestién clinica de los pacientes
admitidos en la unidad. La Unidad esta delimitada arquitecténicamente y las camas y otros recursos
asistenciales estan asignados a esta unidad (Doblado et al., 2016).
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Hospices.

Centros dedicados especificamente (al menos en el 50% de sus camas) al cuidado de personas en situacion
terminal y sus familiares. Constituyen un servicio de ingreso extra hospitalario en casos en los que la situacion
avanzada y terminal de la enfermedad esta claramente instaurada. Suelen complementar sus servicios de
ingreso con otros servicios de apoyo que a menudo incluyen la atencidén domiciliaria. Los Cuidados Paliativos en
estos centros se desenvuelven en un entorno en el que la relacion con la comunidad cobra especial relevancia
(Doblado et al., 2016).

Los Cuidados Paliativos se han ido implementando a lo largo de las Ultimas décadas de una forma moderada. Se
han ido extendiendo a todos los ambitos de la atencién (ambulatoria, domiciliaria, hospitalaria), a todo tipo de
enfermedades (oncoldgicas y no oncoldgicas) y todo tipo de poblaciones (adultos y nifios). Se han ido
desarrollando mediante diferentes tipos de estructuras de organizaciéon y gestion, se han extendido a
universidades para el desarrollo de la especialidad y han avanzado en investigacién. Aun asi, los Cuidados
Paliativos no han sido igualmente implementados a nivel mundial. Hoy dia se disponen de numerosas evidencias
que afirman que los Cuidados Paliativos son el mejor tipo de atenciéon que pueden recibir los pacientes y sus
familiares en estas circunstancias (Franks et al., 2000) estando claramente demostrado e incluso reconocido
como un derecho de los ciudadanos en muchos paises del mundo (Asamblea Mundial de la Salud, 2014).
Ademas de la mejora de la calidad de vida y disminucion del sufrimiento, los Cuidados Paliativos han
demostrado ser costo-eficientes reduciendo el consumo de recursos sanitarios dando lugar a la disminucién de
costes de la atencion en los ultimos meses de vida (Gémez et al., 2013; Garcia et al., 2008; Herrera et al., 2021).

Durante todos estos afios, el modelo de atencion a los Cuidados Paliativos se ha ido consensuando en diversos
documentos oficiales, planes, programas y estrategias que divulgan sus principios elementales y organizativos y
que han dado paso a convertirlos en un derecho del ciudadano.

= En el afio 2001, se publicaron las Bases para el desarrollo de un Plan Nacional de Cuidados Paliativos
(Ministerio de Sanidad y Consumo, 2001) donde se definieron los principios béasicos de la atencion a los
Cuidados Paliativos y se explicitd la necesidad de llegar a “garantizar el derecho legal e individual de los
enfermos en situacion terminal a la asistencia, en cualquier lugar, circunstancia o situacién” y haciéndolo de
manera integrada entre los servicios sanitarios publicos “de manera racional, planificada y eficiente,
garantizando los Cuidados Paliativos segun los principios rectores del Sistema Nacional de Salud”.

= La Ley 16/2003, de 28 de mayo, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional de Salud, en la que se
establecié que los Cuidados Paliativos serian un derecho del ciudadano y que debian ser prestados tanto en
los niveles de Atencion Primaria, como de Atencién Especializada e incluso en el de Atencion
Sociosanitaria.

= En el Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establecid la Cartera de servicios
comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizaciéon quedaron explicitados los
servicios de Cuidados Paliativos en los diferentes niveles de atencion.

= En el afio 2007, la publicacion de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de
Salud (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2007) planted un modelo colaborativo e
interdisciplinar de atencion basado en la coordinacion entre niveles asistenciales y recursos convencionales
y especificos de Cuidados Paliativos. Los afios que rodearon este proyecto de consenso, fueron los de
mayor desarrollo de recursos de Cuidados Paliativos en Espafa.
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= La actualizacién de la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos 2010-2014 donde se recogieron las
conclusiones de la evaluacién de la anterior estrategia, la nueva evidencia cientifica y nuevos objetivos que
contribuyeron a la mejora del sector (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2001; Agencia Estatal
de Evaluacion de las Politicas Publicas y la Calidad de los Servicios, 2012).

= Finalmente, en el afio 2014 se publicé el documento de Cuidados Paliativos Pediatricos en el Sistema
Nacional de Salud con el objetivo de “mejorar la calidad de la atencién prestada a los nifios y nifias en
situacion avanzada y terminal y sus familiares, promoviendo una respuesta integral y coordinada del sistema
sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y valores” (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales
e |gualdad, 2014).

El modelo de prestacién de Cuidados Paliativos planteado para el Sistema Nacional de Salud sigue el modelo de
los paises anglosajones descrito por los trabajos de S. Ahmedzai et al., 2004 y Von Gunten, 2002 que defienden
la complementariedad de la atencién de un nivel basico -prestado por cualquier profesional del sistema sanitario
tanto de Atencion Primaria como de Especializada, sea cual fuera su especialidad-, con la del nivel especifico
que se prestan por profesionales que, provenientes de diferentes especialidades, han escogido estar
especialmente capacitados en esta disciplina, para poder resolver de manera directa los casos mas complejos y
colaborar con el resto de profesionales del sistema ofreciendo soporte y formacién (Herrera et al., 2021).

Asi, la atencién al paciente en situaciéon terminal no es una responsabilidad exclusiva de los equipos
especializados sino de todo el sistema de salud, ya que si no se desarrollan equipos especificos de Cuidados
Paliativos no se consigue el alivio de los casos complejos con alto nivel de sufrimiento. Es, en estos casos
complejos, cuando los equipos especificos de Cuidados Paliativos deben ofrecer la atencion especializada que
resuelva el nivel de sufrimiento que el resto de profesionales no hayan sido capaces de solucionar. Por esta
razon, hoy en dia se sigue destacando la importancia de reconocer la especialidad en Cuidados Paliativos en
Espafia que permita dar una respuesta adecuada al proceso de la atencién en la enfermedad avanzada y/o al
final de la vida en todos los niveles de la asistencia sanitaria: atencién primaria y hospitalaria y servicios de
urgencias (Arias-Casais et al., 2019).

A pesar de las evidencias y experiencias del beneficio de los Cuidados Paliativos, el ultimo informe Lancet (The
Value of Death, 2019) sobre la “calidad de la muerte” expresaba una serie de realidades que ain debemos tener
en cuenta para poner en marcha modelos y actuaciones que hagan que el proceso de morir se resuelva en
nuestra sociedad:

= Muchos paises aun no tienen acceso a los Cuidados Paliativos. Existe una enorme desigualdad a nivel
mundial sobre la forma en la que mueren las personas.

= El sobre tratamiento al final de la vida, es muy comun en los paises de altos ingresos y se esta extendiendo
a los de medio y bajos ingresos, llevando a muchas familias a la pobreza. Este sobre tratamiento es uno de
los principales factores que inciden en los costes sanitarios y en la concentraciéon del gasto en los
hospitales, donde se producen la mayoria de las muertes.

= Nos cuesta hablar de la muerte, tanto a la sociedad como a los propios profesionales. Esto ocasiona que en
muchos casos se opte por continuar con tratamientos con el fin de alargar la vida.

= Las necesidades espirituales no estan resueltas y la medicina no puede responder a esas necesidades.

= Muchas personas mueren mal, sabemos de qué mueren las personas y a qué edad, pero sabemos poco
sobre la calidad de la muerte.

= Lamedicina ha llegado a ver la muerte como un fracaso, en lugar de como un proceso natural de la vida.

= Los recursos se concentran mas habitualmente en contrarrestar la mortalidad mas que la morbilidad.
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= Los Cuidados Paliativos son beneficiosos, pero no estan disponibles para la mayoria de las personas en el
mundo, y su inexistencia como especialidad médica puede significar que los médicos de otras
especialidades eviten la muerte.

= El modelo médico curativo es prioridad de los servicios de salud. Los servicios de Cuidados Paliativos y de
apoyo siguen siendo marginales, a menudo relegados a ONG benéficas.

= Los planes para desarrollar sistemas de salud més eficientes a menudo prestan poca o ninguna atencion al
final de la vida.

= Uno de los principales aspectos de la cultura/religién en una sociedad es dar sentido a la vida, a la muerte y
a los rituales en el proceso de morir, pero la medicina ha reemplazado a estas culturas como "duefia” de la
muerte llevando a la pérdida del significado a estos aspectos relacionados con el fallecimiento.

El reto al que nos enfrentamos es cémo hacer frente a estas situaciones para asegurar que los Cuidados
Paliativos sean prestados a todas las personas, independiente de su edad, género, raza, diagndstico o del lugar
donde se viva. O cémo poder abordar las preferencias y necesidades de las personas en el proceso de la
enfermedad que habitualmente vienen desde la preferencia a ser cuidado por los seres queridos en casa
(Librada, 2021).

En la 672 asamblea mundial de la salud celebrada en el afio 2014, para el fortalecimiento de los Cuidados
Paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida, se puso en evidencia la limitada disponibilidad
de servicios de Cuidados Paliativos a nivel mundial, asi como el sufrimiento de millones de personas y sus
familias. Ante esta situacion se ha hecho énfasis en la necesidad de crear o reforzar, segin proceda, los
sistemas de salud que incluyan la asistencia paliativa como componente integral del tratamiento de las personas
en la totalidad del proceso asistencial. Esta necesidad inst6 a una serie de recomendaciones para el desarrollo
de los Cuidados Paliativos a nivel mundial:

= Que se formulen, refuercen y apliquen, segun convenga, politicas de Cuidados Paliativos en apoyo del
fortalecimiento integral de los sistemas de salud, con miras a incorporar en la totalidad del proceso
asistencial, servicios de asistencia paliativa basados en criterios cientificos, costo efectivos y equitativos. Y
ello en todos los niveles, con énfasis en atencion primaria, atencion comunitaria y domiciliaria y los
programas de cobertura universal.

= Que aseguren una financiacion y una asignacién adecuada de los recursos, en particular para la formulacién
y aplicaciéon de politicas de Cuidados Paliativos, programas de formacion, capacitacion e iniciativas de
mejora de calidad de vida.

= Que apoyen la disponibilidad y uso apropiado de medicamentos esenciales, incluidos los fiscalizados, para
fines de tratamientos de sintomas.

= Que proporcionen apoyo bésico, a las familias, voluntarios y otras personas que hagan de cuidadores, bajo
la supervision de profesionales cualificados.

= Que incluyan los Cuidados Paliativos como componente integral dentro de los programas de formacion
continua con las siguientes premisas:

o Formacion basica y educacién continua en materia de Cuidados Paliativos como elemento clave de
formacion en todos los planes de estudio de las facultades de medicina y enfermeria. La formacion
debe ser impartida a quienes dispensan cuidados en el primer nivel de atencion, incluidos los
profesionales sanitarios, los cuidadores que atienden las necesidades espirituales de los pacientes y
trabajadores sociales.

o Formacion intermedia a todos los trabajadores sanitarios que habitualmente trabajan con pacientes
afectados por enfermedades potencialmente mortales, por ejemplo, profesionales de los servicios de
oncologia, control de enfermedades infecciosas, pediatria, geriatria y medicina interna.
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o Formacion especializada en Cuidados Paliativos para facilitar la preparacion a los profesionales que se
encargaran de prestar una atencion integral a pacientes con necesidades que van mas alla del
tratamiento de sintomas corrientes.

= Que evallen las necesidades nacionales en materia de Cuidados Paliativos, incluidas las relacionadas con
los medicamentos para el tratamiento del dolor, garantizando el abastecimiento adecuado de medicamentos
esenciales para la asistencia paliativa y evitar asi situaciones de escasez.

= Que se examinen y revisen las legislaciones y politicas nacionales y locales sobre la fiscalizacién de
medicamentos, con orientaciones de la OMS en relacién con la mejora del acceso y el uso racional de los
farmacos para el tratamiento del dolor, de conformidad con los tratados de las naciones unidas sobre
fiscalizacion internacional de drogas.

= Que se actualice la lista de medicamentos esenciales tanto para adultos como para pediatricos.

= Que promuevan alianzas entre los gobiernos y la sociedad civil, incluidas organizaciones de pacientes, para
apoyar, segun convenga, la prestacion de servicios para pacientes que precisan Cuidados Paliativos.

= Que se trabaje en red alineando a todos los profesionales del sistema sanitario, social y tercer sector dentro
del modelo de atencion al final de la vida.

En Espana, los Cuidados Paliativos comenzaron a desarrollarse en los afios 80. En el ultimo directorio de la
Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) del afio 2016 (Doblado et al., 2016), figuraban un total de
284 recursos de CP claramente bien identificados y de todas las tipologias a lo largo de todo el territorio (275
recursos para la atencion a adultos y 9 recursos para la atencién a los CP Pediatricos).

A pesar de que se ha evidenciado un aumento progresivo del 75% en los recursos en los ultimos 10 afios, aln
no se ha logrado llegar a las ratios éptimas para ofrecer un servicio de calidad a estas personas en el final de la
vida (Asociacion Espafiola Contra el Cancer, 2014) ya que se cuenta con un 0,6 de los servicios especializados
en CP por cada 100.000 habitantes, siendo la ratio de 2 por cada 100.000 habitantes segun recomendaciones
internacionales (Arias-Casais et al., 2019).

Esta situacion ha colocado a Espafia en el puesto 31 del nivel de desarrollo de los CP de entre 51 paises
europeos en donde se pone de manifiesto la insuficiencia de recursos especificos, la escasa y desigual
cobertura en el territorio nacional y la falta de reconocimiento de la categoria profesional de médicos,
enfermeros, psicologos y trabajadores sociales que son necesarios en los equipos de Cuidados Paliativos (Arias-
Casais et al., 2019).

El desarrollo de los Cuidados Paliativos ademas debe venir de la mano de la sociedad a quien hay que
sensibilizar y educar para entender que los cuidados y el acompafiamiento de las personas con enfermedad
avanzada y al final de la vida es un derecho que tenemos todas las personas y requiere una atencién integral de
calidad prestada por este conjunto de profesionales.
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1.4. Atencion centrada en la persona en la enfermedad
avanzada y al final de la vida.

En respuesta a todas las necesidades de las personas y sus familias durante los procesos de enfermedad, se
define la Atencion Integral y Centrada en la Persona (AICP) como aquella que promueve las condiciones
necesarias para la consecucion de mejoras en todos los ambitos de la calidad de vida y el bienestar de las
personas, partiendo del respeto pleno a su dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con
su participacién efectiva (Rodriguez, 2013). La atencién integral no solo corresponde a la asistencia curativa,
sino también a los cuidados, es por ello que debe ser prestada desde los sistemas sanitario, social y comunitario.
Como se mencionaba anteriormente, atender integralmente a las personas, requiere una evaluacion de todas
sus necesidades y de los aspectos que afectan a su realidad fisica, emocional, social y espiritual.

El modelo de AICP propuesto por la OMS, 2015 hace una comparativa de los factores a tener en cuenta en los
procesos de Atencion Integral y Centrada en la Persona frente a la atencién tradicional donde se comienza a ver
que se potencian los derechos y la dignidad de estas personas [Tabla 1].

Tabla 1. Factores de la atencién convencional y Atencion Integral Centrada en la Persona.

Atencién convencional AICP
o Se centra en una (0 mas de una) enfermedad. o Se centra en las personas y sus objetivos.
ola meta es el tratamiento o la cura de la o La meta es potenciar la capacidad intrinseca.
enfermedad.
o La persona es vista como un receptor pasivo de la ola persona es un participante activo en la
atencién. planificacién de la atencion y el autocuidado.
ola atencion se divide por enfermedades, o La atencién integra enfermedades, trabajadores
trabajadores sanitarios, entornos y etapas de la vida. sanitarios, entornos y etapas de la vida.
o Los vinculos con la atencion de la salud y los
cuidados a largo plazo son limitados o inexistentes. o Existen vinculos sélidos con la atencién de la
o El envejecimiento se considera un estado salud y los cuidados a largo plazo.
patoldgico. o El envejecimiento se considera una parte normal

y valiosa de la vida.
Fuente: Informe Mundial sobre Envejecimiento y Salud. (OMS, 2015).

La AICP implica una serie de caracteristicas:

= Esta centrada en la persona, sus necesidades y las de su familiar/cuidador.

= Posee un componente de intersectorialidad sanitaria, social, educativa, comunitaria, etc. y una continuidad de

cuidados.

= Est4 orientada a los beneficios de la Cuadruple Meta en Salud (Bodenheimer, Sinsky, 2014) contribuyendo a:
o Mejorar la experiencia del paciente (satisfaccion, confianza, seguridad);
o Mejorar la salud de la poblacion (morbilidad, mortalidad, calidad de vida, reduccion de hospitalizaciones);
o Mejorar la experiencia de los profesionales (clinicos, gerentes, administrativos),
o Reducir los costes en salud (eficiencia técnica y funcional).
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Desde esta perspectiva de la Atencion Integral, los Cuidados Paliativos también han ido evolucionando. La
propia estrategia de Cuidados Paliativos ya resaltaba, en lo que se refiere a estructuras de organizacién vy
coordinacion, la necesidad de que todos los profesionales estuvieran implicados y contribuyeran a garantizar el
alivio del sufrimiento de las personas con enfermedades en fases avanzadas y terminal y con una elevada
necesidad y demanda de atencion. Los profesionales médicos, enfermeras, psicélogos, trabajadores sociales,
consejeros espirituales, fisioterapeutas, etc. desde la visién multidisciplinar de los Cuidados Paliativos deben
estar implicados en el proceso de atencién en algiin momento de la enfermedad si la persona o la familia asi lo
requiere (Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos, 2007).

Si bien, algunos aspectos de la Atencidn Integral quedaron recogidos como recomendaciones en esta estrategia,
si se pudieron destacar algunos objetivos “sociales” que no fueron contemplados en esta estrategia pero que
algunos autores ya empezaron a tener en cuenta (Herrera, 2011):

Desde el punto de vista de la persona al final de la vida:

= Los CP deben ofrecerse teniendo en cuenta el contexto familiar y social de la persona.

= Los CP deben orientarse a las expectativas sociales y a las necesidades del paciente y su familia.

= El personal sanitario debe asegurar que el paciente y su familia tengan oportunidades para el crecimiento
personal y social, que disfruten de momentos de alegria y de satisfaccion.

= Debe existir cooperacion y coordinacidén con organizaciones clave en materia de lo social para ofrecer
programas (rehabilitacion, apoyo, acompafiamiento, voluntariado, etc.) que tengan como fin el beneficio de
la persona y su familia.

=  Se debe identificar, potenciar y apoyar todas aquellas medidas sociales que faciliten la autonomia vy el
cuidado de la persona por parte de la familia.

= Por ultimo, hay que tener en cuenta las creencias y valores de los pacientes a la hora de realizar acciones
de sensibilizacion en informacion sobre los cuidados y el acompafiamiento.

Desde el punto de vista del familiar/cuidador:

= Evitar el aislamiento del cuidador haciendo uso de recursos socioculturales.

= Impulsar la creacion de espacios (grupos de apoyo) para los familiares donde se les ayude a sobrellevar
situaciones cotidianas y a desarrollar habilidades para cuidar sin dejar de cuidarse.

= Implementar talleres para familiares, con caracter psicoeducativo en los que se facilite un entrenamiento
adecuado a los cuidadores.

= Combinar estrategias individuales y comunitarias para proporcionar confianza e independencia en el seno
familiar para el adecuado cuidado de la persona enferma.

Siguiendo en esta misma linea de la Atencién Integral y Centrada en la Persona, la Declaracién Europea para
los Cuidados Paliativos, en el afio 2014 inst6 en su articulo 5 a “promover un cambio de paradigma en la
atencién sanitaria y social hacia la prestacion de Cuidados Paliativos basicos para todos los profesionales de la
salud, para darles la posibilidad de ofrecer una Atencién Centrada en la Persona y sus familiares que esté
centrada en planes de cuidados personalizados o adaptados a fin de atender a todas sus necesidades”. Pero, tal
y como venia defendiendo en la estrategia en CP del SNS y en ultimo Atlas Europeo de CP, aun se consideran
puntos criticos: la falta de formacién basica en CP de los profesionales de la salud, la falta de habilidades de
comunicacion e informacion en los profesionales sobre el pronostico, la falta de toma de decisiones compartidas
con el paciente o la propia planificacion de los cuidados. Y como sigue en la Declaracion de Europa de Cuidados
Paliativos, “Es necesario integrar los principios de los Cuidados Paliativos a la atencién tradicional y la asistencia
social y, en particular, en la practica médica.
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Todos los profesionales de la salud deben estar familiarizados con los principios esenciales de los Cuidados
Paliativos y la importancia de la planificacion anticipada de la atencién, la comunicacién acerca de las
preferencias del tratamiento, deseos y problemas al final de la vida”.

La Atencion Integrada se define como el principio organizador de la provisién de servicios con el objeto de
mejorar la atencion a las personas mediante la integracién o coordinacion de los servicios prestados (Goodwin,
Stein, Amelung, 2017). Desde los diferentes modelos de la atencién integrada se pueden identificar una serie de
elementos bésicos: trabajo multidisciplinar, valoracion de las necesidades sociales, sanitarias, de apoyo familiar
y comunitario, gestion de casos, etc., sobre los que existe un consenso generalizado sobre que, sin ellos, no
existiria esta atencion integrada (Herrera et al, 2018).

Desde el propio concepto de la atencién integrada esta estableciéndose con fuerza la vision de que la
coordinacion sociosanitaria o incluso la integracion total de servicios y organizaciones sociales y sanitarias no
transformara la realidad de las personas con necesidades complejas si no se acompasan y se ponen al servicio
de las redes familiares, vecinales y comunitarias, que son las que realmente comparten vida con la persona. Los
sistemas social y sanitario no llegan a cubrir las necesidades basicas de afecto, amor y acompafiamiento que,
sin embargo, si puede ofrecer la red de apoyo comunitaria del paciente. Para ofrecer una respuesta integral e
integrada a las necesidades de atencidn sociosanitaria que se presentan simultaneamente en las personas con
patologias complejas y alta dependencia, es necesaria la intervencion de la comunidad que cuida, donde la red
social de apoyo ofrece acompafiamiento, cuidados y compasién al ciudadano con enfermedad cronica avanzada
o al final de la vida y a su familia (Librada, Herrera, Pastrana, 2015).

Desde esta vision integrada, los Cuidados Paliativos sanitarios y la atencion social, complementados con el
apoyo y acompafiamiento de familiares y voluntarios de la comunidad, completan la oferta de servicios al final de
la vida, y de la misma forma, estando orientados desde la perspectiva del paciente, estan enfocados a:

= Prestar una atencion continuada y compartida con otras especialidades que atienden a la persona al final de
la vida;

= Dar un enfoque comunitario de la atencién y tratar de atender al paciente en su entorno més habitual;

= Sensibilizar y educar a los familiares y cuidadores en los cuidados y acompafamiento al final de la vida.

Asi, en lineas generales, en funcion de las necesidades del paciente, los Cuidados Paliativos han ido
adaptandose a prestar la atencion alli donde la persona lo requiera. Al final de la vida, lo que prima es la calidad
de vida, y no la cantidad, por lo tanto, es fundamental tratar de tener siempre en cuenta las preferencias del
paciente y su familia durante los cuidados respetando su autonomia, la toma de decisiones y el control de su
propia vida. Y sélo los modelos excelentes seran aquellos que se basen en cumplir los siguientes requisitos
(Servicio Extremefio de Salud, 2011):

= Construir un modelo de Atencién Integral que basado en las “necesidades de pacientes y familias”, tenga
en cuenta todas las necesidades fisicas, psicologicas, sociales y espirituales.

= Garantizar un modelo de organizacién basado en la Atencidn Integrada y compartida (en todos los niveles
asistenciales y con intervenciones basadas en complejidad) y continuada (seguimiento del paciente las 24h
del dia, 365 dias al afio).

= Garantizar la cobertura de la poblacién susceptible de la atencion en CP, accesibilidad y equidad a los
recursos y asegurar la calidad de la atencién medida en términos de eficacia, eficiencia y efectividad.

= Realizar una evaluacién periédica de los resultados con el objetivo de gestionar adecuadamente los
recursos y planificar acciones segun las necesidades reales de estas personas.
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= Fomentar la formacion especializada y la educacién a todos y cada uno de los profesionales y ciudadanos,
que de alguna forma u otra intervienen en todo el proceso de la enfermedad.

= Trabajar en red y alinear a todos los profesionales del sistema sanitario y social, gestores, gobiernos,
incluyendo el tercer sector y voluntariado en el modelo de atencion al final de la vida.

Los Programas Integrados de Cuidados Paliativos deben garantizar todos y cada uno de estos servicios y
ofrecerlos de manera complementaria, en funcién del nivel de complejidad y la necesidad de cada caso. De esta
forma, en funcién de la necesidad, entran a formar parte del proceso de atencién todo un conjunto de recursos,
servicios y agentes de la comunidad que deben estar distribuidos por cada uno de los sistemas de cuidados
sanitarios, sociales y comunitarios, tal y como se expresa en la Figura 17. Y tal y como expresa Herrera et al.,
2020, la construccion de este nuevo modelo ha de venir desde el liderazgo de Programas Integrados de
Cuidados Paliativos que complementen los equipos sanitarios con servicios sociales, y que sean capaces de
implementar medidas de implicacion comunitaria, sensibilizacion y capacitacion a la sociedad.

Cuidados sanitarios N Mayor saparte sanitario

UCP agudos

UCP crénicos Tercera Fase
Hospital de
s

“ Segunda Fase
ESCP hosp
ECP Primera fase
Domiciliarios

cP
ambulatorios Menor soporte sanitario

Soporte CP en AP

comunitario = -
Promotor comunitario Elrrse rEe
Cuidar al cuidador

Counsellor

\ Cuidadores profesionales

Hospices

Familiares, amigos y asociaciones
Menor soporte

+
Mayor soporte social

* Mayor soparte comunitario

Figura 17. Modelo Integrado de Cuidados Paliativos.
Fuente: Monografia SECPAL. Comunidades Compasivas. 2020.

Finalmente, cuando hablamos de modelos integrados y Cuidados Paliativos, la evaluacién de los resultados
también ha de ser global contemplando medidas de efectividad clinica, como: control sintomatico, de calidad de
vida y bienestar, de evaluacion de la soledad, de la capacidad de realizacion de actividades de la vida diaria; de
satisfaccion de pacientes y familiares, y de coste-efectividad como el consumo final de recursos sanitarios y sus
costes evitados frente al consumo de recursos del sistema tradicional en donde no se ofrecen Cuidados
Paliativos (Herrera, Librada, Donado, 2020).
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1.5. Salud Publica y Cuidados Paliativos.

La Salud Publica trata de promover la salud, prevenir la enfermedad y prolongar la vida para lograr un mayor
bienestar de la poblacion a través de los esfuerzos organizados de la sociedad, las organizaciones publicas,
privadas, las comunidades e individuos (Wanless, 2004). Se trata por tanto de un concepto no solo sanitario, sino
también social y comunitario en el que se ha de tomar en cuenta al ser humano en su totalidad y no solo desde
la enfermedad. Los determinantes sociales de la salud se refieren tanto al contexto social como a los procesos
mediante los cuales las condiciones del ser humano se traducen en consecuencias para la salud. Tal y como se
expresa en el modelo de Acheson, 1998 [Figura 18] el individuo se sitUa en el centro junto con sus determinantes
no cambiables que afectan a su salud (edad, sexo y factores constitucionales). A su alrededor se encuentran las
condiciones que se refieren a determinantes posibles de modificar, como los estilos de vida individuales, de la
comunidad y redes sociales, y rodeados a su vez por un conjunto de condiciones socioeconomicas, culturales y
ambientales que son las que pueden sostener o no a la salud de los individuos, dependiendo de cada situacion;
hecho que, si se ignora, dificulta la adopcién de conductas saludables.

Edad, sexo y factores
constitucionales

Figura 18. Determinantes sociales de salud.
Fuente: Modelo planteado por Dahlgren, Whiteheac y adoptado por Acheson, 1991.

Los propios cambios demogréficos, la transicion de enfermedades agudas a cronicas, el envejecimiento de la
poblacién, la desigualdad e inaccesibilidad a los sistemas de salud, etc. han ocasionado que las propias
poblaciones sean mas responsables de su propia salud y que se hayan impulsado a lo largo de los afios politicas
de Salud Publica para promover y mantener a las poblaciones méas saludables. Tal y como definié Lalonde en
1974, “la salud de un ciudadano podria ser mejor si se promovieran acciones de prevencion en lugar de curacion
y se enfatizara en los estilos de vida saludables que pueden influir en el mantenimiento de nuestra salud”
(Lalonde, 1974).

La salud es un derecho humano basico e indispensable para el desarrollo social y econémico, y la promocion de
la salud es un elemento indispensable del desarrollo de ésta. Promover la salud, junto con la prevencién de
enfermedades y la recuperacion del bienestar son los retos que deben asumir nuestras sociedades actuales,
para los cuales hay que dar prioridades racionales y organizar los recursos con eficiencia y efectividad
(Organizacion Panamericana de la Salud, 2018).

La verdadera concepcion de la Salud Publica y el fortalecimiento y puesta en marcha de politicas para la
promocion de la salud vino definida en la primera conferencia internacional sobre la Promocion de la Salud que
se celebrd en Ottawa en 1986 (Organizacién Mundial de la Salud, 1986).
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La carta de Ottawa emitida tras esta conferencia, define la Promocién de la Salud como el proceso de
proporcionar a las personas los medios necesarios para aumentar el control sobre su propia salud y alcanzar un
adecuado nivel de bienestar fisico, mental y social, satisfaciendo las necesidades y adaptandose al entorno. La
promocion de la salud se entiende como un medio que va mas alla del sector de la salud y que exige la accion
coordinada de todos los sectores: sanitario, social y comunitario. De esta forma, se hace necesario trabajar en 5
acciones complementarias y sinérgicas para promover la salud en la poblacién:

1. Elaborar politicas saludables con el objetivo de contribuir a un mejor desarrollo econdmico, educativo,
sanitario, social y humano.

2. Crear entornos favorables dirigidos a mejorar la calidad de vida y el bienestar de los ciudadanos.

3. Fortalecer la accion comunitaria mediante la participacion efectiva de las comunidades para alcanzar un
mejor nivel de salud.

4. Desarrollar habilidades personales e individuales hacia una actitud mas responsable y positiva del
control de nuestra propia salud y calidad de vida.

5. Reorientar los servicios de salud, yendo mas alla de servicios clinicos y curativos y haciendo foco en las
necesidades reales de los individuos y las comunidades.

Tras este concepto de la promocion de la salud, en la ultima conferencia de Shanghai (OMS, 2016) se reafirmo
que la salud es un derecho universal, un recurso esencial para la vida diaria, un objetivo social compartido y una
prioridad politica para todos los paises. La promocion de la salud es una responsabilidad compartida y requiere
una accién coordinada por todas las partes interesadas. Ademas, es uno de los pilares de la Agenda 2030 para
el logro de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) de invertir en la salud, garantizar la cobertura sanitaria
universal y reducir las desigualdades sanitarias entre las personas de todas las edades.

La Salud Publica en Cuidados Paliativos parte de la premisa en la que el proceso de morir, la muerte y el duelo
son parte de nuestra propia vida y es por tanto responsabilidad de cada individuo la forma en la que vivimos y
morimos. Por tanto, la enfermedad cronica avanzada y el final de la vida, requiere una respuesta desde las
politicas publicas donde se pueda favorecer y garantizar la atencion y los cuidados como una responsabilidad de
todos, empezando por nosotros mismos y abarcando todas las edades.

Tal y como recomiendan Kellehear y Karapliagkou 2013, es un imperativo en la sociedad abordar un enfoque de
Salud Publica en Cuidados Paliativos porque:

= Este enfoque amplia el alcance y efectividad de los servicios de atencion a la enfermedad crénica avanzada
y al final de la vida e involucra a las comunidades.

= Permite abordar una mayor gama de necesidades, fisicas, sociales, psicolégicas, espirituales, econdmicas,
etc., y hacerlo de forma mas exhaustiva.

= Ayuda a crear conciencia sobre los cuidados, la muerte y el duelo.

= El apoyo social durante los procesos de enfermedad crénica avanzada y al final de la vida beneficia las
experiencias del cuidado, muerte y duelo; potenciando la confianza, empatia, cooperacion y reduciendo
aspectos negativos como (depresion, ansiedad o soledad), muchas de las cuales pueden generar
aislamiento social.

= Responde a la necesidad crucial de la equidad en la atencién, independientemente de la edad, sexo, raza,
diagnostico o causa de muerte.

Al igual que se necesita ampliar el conocimiento sobre los Cuidados Paliativos en una sociedad, se necesita
integrar esta disciplina en la poblacion desde esta visidon de la Salud Publica y cambiar la experiencia de
pacientes y familiares.
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Para ello, tal y como describen Stjernsward, Foley, Ferris 2007, se debe trabajar en los siguientes elementos que
son necesarios para tener éxito dentro del enfoque de la Salud Publica y los Cuidados Paliativos:

1. Promulgar la existencia de politicas que garanticen el derecho a los Cuidados Paliativos: revisar leyes y
regulaciones que tengan como prioridad el alivio del dolor y los Cuidados Paliativos, asi como revisar los
modelos existentes de financiacion y provision de servicios, determinando como éstos podrian apoyar la
prestacion de Cuidados Paliativos en todos los niveles de la atencidn sanitaria, social y comunitaria.

2. Garantizar la disponibilidad adecuada de medicamentos: estimar la necesidad de medicamentos en la
poblacién y mejorar su disponibilidad de manera que se garantice una fuente asequible y un sistema
apropiado de prescripcidn, distribucién y dispensacion a la poblacion.

3. Potenciar la educacion de los profesionales y de la sociedad: implementar los Cuidados Paliativos de forma
efectiva requiere de mayor formacion, informacion y capacitacién en la sociedad para aumentar la
conciencia y cambiar las actitudes, conocimientos y habilidades relacionadas con los Cuidados Paliativos. A
nivel de la sociedad es necesario involucrar a los medios de comunicacién para aumentar la conciencia
publica sobre la necesidad y los beneficios de los Cuidados Paliativos. Igualmente es fundamental
desarrollar programas basicos y especializados para profesionales, e intervenciones educativas que brinden
herramientas para mejorar el conocimiento y habilidades de los cuidadores informales.

4. Implementar servicios de Cuidados Paliativos en todos los niveles de atencidn: es importante tener en
cuenta que la vision del proceso de implementacion de Cuidados Paliativos debe integrar todos los niveles
de la sociedad. Es imposible desarrollar un sistema de Cuidados Paliativos que esté separado del sistema
de salud existente y la red de apoyo social. Crear un movimiento dentro de la comunidad, haciendo uso de
los recursos existentes de apoyo y de la atencion médica y donde los propios ciudadanos asumen la
responsabilidad de apoyar y cuidar a las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, permite
lograr una cobertura mas significativa en la atencién de Cuidados Paliativos.

Asi, el enfoque de Salud Publica ofrece un modelo comunitario que se construye entre los servicios de salud, los
servicios sociales y las comunidades donde las relaciones van mas alla de pacientes y familiares, y donde se
suman los apoyos de otras personas y organizaciones implicadas (amigos, vecinos, compafieros de trabajo,
voluntarios, organizaciones publicas y privadas, etc.). Este nuevo enfoque fue descrito por Kellehear en 1999
con el objetivo de promover el desarrollo comunitario y el aumento del capital social, para que, de esta forma, las
comunidades se interesaran por su propia salud y bienestar y se creara confianza, empatia y cooperacion entre
instituciones, comunidades y organizaciones (Kellehear, 1999; Karapliagkou, 2013).

La OMS, en el afio 2002 desarrollé una nueva definicion de los Cuidados Paliativos con la incorporacién de estos
conceptos de Salud Publica e introdujo nociones de prevencion e intervencion temprana de la enfermedad: “Los
Cuidados Paliativos se prestan con el objetivo de mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias frente
a los problemas asociados a enfermedades potencialmente mortales, mediante la prevencion y alivio del
sufrimiento mediante la identificacion temprana y la evaluacion y tratamiento impecable del dolor y otros
problemas, fisicos, psicosociales y espirituales” (Sepulveda et al., 2002).

Esta nueva definicion fue bien acogida por la sociedad con la introduccion de la identificaciéon temprana del
sufrimiento como medida preventiva. Pero en el propio documento se expresaron dudas sobre la profundidad y
el alcance de este concepto, afirmando que muchos paises aun no habian considerado los Cuidados Paliativos
como un problema de Salud Publica y, por lo tanto, no podrian ser incluidos en su agenda de salud.

Se trataba de cuestiones importantes y complejas, que planteaban dudas sobre hasta qué punto los servicios de
Cuidados Paliativos estaban logrando sus objetivos, ya fuera por falta de cobertura o porque los servicios no
tenian la capacidad para brindar una atencién multidisciplinaria sofisticada.
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Aun asi, el concepto de Salud Publica y Cuidados Paliativos ha ido ganando con el tiempo en su relacién,
publicAndose editoriales completas de la suma de estos conceptos por Payne, 2007, Cohen, Deliens, 2012 y
Simone, 2018, donde se describen los objetivos y el enfoque de la Salud Publica adaptada a los Cuidados
Paliativos y a las cuestiones préacticas, éticas, clinicas y de investigacién que surgen del desarrollo de los
Cuidados Paliativos desde esta perspectiva.

Por otro lado, existe también el concepto de la Promocién de la salud en Cuidados Paliativos que puede ser una
importante fuente de empoderamiento para las personas con enfermedad cronica avanzada y al final de la vida.
Significa dirigir la atencion y los esfuerzos hacia los aspectos sociales, psicologicos y espirituales cominmente
asociados con el proceso de la enfermedad, Ultimos dias, agonia, muerte, pérdida y duelo, aspectos que
habitualmente se ven envueltos en respuestas de negacién, estigma, tabu, soledad, dolor, depresion, falta de
apoyo social y desconocimiento respecto al cuidado de las personas al final de la vida. Con este enfoque de
énfasis social y participativo -con especial relevancia en las primeras etapas de la enfermedad-, las personas
deben ser animadas a identificar sus propias necesidades, a dirigir su propia autoayuda y a buscar relacionarse
con otras personas en situaciones similares a las suyas, en definitiva, en tomar conciencia y hacerse
responsable de su propia salud hasta el fallecimiento (Cohens, Deliens, 2012).

En este sentido, y siguiendo los trabajos de Kumar, 2007, Kellehear, O’Connor, 2008, Cohen, Deliens, 2012,
Sallnow, Kumar, Kellehear, 2013, se ha establecido una relacion entre el concepto de la promocién de la salud
(segun la concepcion de la misma en la carta de Ottawa), y la Promocién de la salud en Cuidados Paliativos
[Tabla 2].

Tabla 2. Relacién del concepto de la promocién de la salud y los Cuidados Paliativos.

Promocion de la Salud Promocion de la salud en CP

Desarrollar politicas para eliminar los obstaculos a
la salud y empoderar a las personas para que
tomen decisiones saludables.

Hacer que todos los ambientes sean propicios para
la salud: lugar de trabajo, escuelas, instalaciones
de ocio, servicios de salud, etc.

Fortalecer las acciones comunitarias.

Desarrollo de habilidades personales mediante la
informacién y educacién a la sociedad para permitir
a las personas prepararse y enfrentar el
mantenimiento de la salud y el tratamiento de la
enfermedad.

Reorientar los servicios de salud.

La promocién de la salud no solo debe limitarse a
los servicios de salud y debe involucrar a muchos
grupos y disciplinas.

Fuente: adaptado de McLoughlin, 2012 en Gillies, 2016.

Participar en el desarrollo de politicas publicas
relacionadas con los Cuidados Paliativos y el apoyo de
personas al final de la vida

Proporcionar apoyo social (individual y comunitario)
mediante la creacidn de redes para acompaiiar a las
personas al final de la vida.

Salud participativa donde los profesionales reconocen
la importancia de las relaciones sociales y trabajan
para el fortalecimiento de redes comunitarias.
Proporcionar educacion e informacién para la salud en
todas las etapas de la vida, hasta el fallecimiento y
posteriormente en el duelo.

Fomentar la reorientacion de los servicios de Cuidados
Paliativos. Permitir que los servicios de Cuidados
Paliativos entiendan y aprecien mejor el potencial de
los Cuidados Paliativos hacia fases mas tempranas de
la enfermedad.
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A pesar de que aun muchos de estos enfoques de Salud Publica y Cuidados Paliativos son tedricos, en los
Ultimos afos, ya se han ido recogiendo iniciativas algo mas practicas que relacionan los Cuidados Paliativos con
un enfoque integral, integrado y de promocién comunitaria que aplique a la responsabilidad de los propios
individuos y profesionales a mantener su bienestar y calidad de vida hasta sus ultimos dias. Las publicaciones
mas notables sobre este enfoque surgieron en una edicion especial (Public Health Approaches to Palliative Care)
en la revista Annals of Palliative Medicine (Simone, 2018). En esta edicion, se hicieron, contribuciones al debate
de la incorporacién de estos conceptos de Salud Publica y Cuidados Paliativos (Abel, Kellehear, 2008), se
reunieron los aspectos claves de la creacion de una Sociedad Internacional impulsora de politicas de Salud
Publica y Cuidados Paliativos (Public Health and Palliative Care International, PHPCI) (Marshall, Kortes-Miller,
2017) y se mostraron ejemplos de la implementacién sistematica de proyectos especificos con este enfoque de
Salud Publica al final de la vida (Librada et al., 2018, Gémez-Batiste et al., 2018).
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1.6. Implicacion de la Comunidad en la enfermedad avanzada y
al final de la vida.

Los cuidados que un pueblo presta a sus ciudadanos mas fragiles es un exponente de su grado de civilizacion.
Organizacién Médica Colegial, 2009

La implicacion comunitaria se define como un proceso social mediante el cual los grupos especificos de una
poblacién, que comparten alguna necesidad y viven en una misma comunidad, tratan de identificar esas
necesidades para tomar decisiones y establecer mecanismos para poder atenderlas (Martinez, Del Pino, 2006).
La Declaracion de Aima Ata (OMS, 1978) y la Carta de Ottawa (OMS, 1986), sefialan que la implicacién
comunitaria, la mejora de la salud, el bienestar y la calidad de vida se consideran mutuamente dependientes. No
solo debe centrarse en los servicios sanitarios, sino abarcar otros sectores y condiciones sociales, directamente
relacionadas con el estado de salud de la poblacién y sus condiciones de vida. Este punto de vista integrador
condiciona, por un lado, la respuesta que puedan dar los profesionales sanitarios a las necesidades sociales
desde su &mbito de trabajo, y de otro, la coordinacion y el apoyo con otros servicios sociales y de la propia
comunidad (Ruiz-Giménez, 2005). En la practica, la implicaciéon comunitaria se puede entender como un proceso
en el que intervienen los servicios publicos, las instituciones y la comunidad y, en un sentido mas operativo,
como una modalidad de actuacién y un instrumento para abordar problematicas relacionadas con la salud en un
contexto comunitario. Segun Cohen, Gottlieb, Underwood, 2000, la implicacion comunitaria se refiere a cualquier
proceso a través del cual las relaciones sociales pueden promover la salud y el bienestar.

Como sabemos, la vida de las personas al final de la vida esta condicionada por multiples factores que influyen
en su salud y cuyo abordaje a estas necesidades y preferencias van mas alla de los sistemas de salud. Por ello,
es necesario evolucionar desde la atencion sanitaria centrada exclusivamente en el abordaje de la enfermedad a
una atencion centrada en la persona y en un contexto social y comunitario. Con esta vision, la participacion de
las personas y las comunidades se hace imprescindible en el abordaje de tales necesidades al final de vida, y si
tenemos en cuenta tales necesidades podemos definir diversos estratos a partir de los cuales poder identificar
las diferentes fuentes de apoyo social (Gottlieb, 1981):

= Macro: hace referencia a la integracion y participacion social y el grado en el que una persona se implica en
la vida social de su comunidad y de la sociedad. Pertenencia.

= Meso: Redes sociales a través de las cuales se accede a un grupo mas amplio de otras personas que
incluye al mundo laboral, amigos, relaciones familiares. Vinculo.

=  Micro: Relaciones intimas y de confianza. Compromiso.

En base a estos principios, el proceso de implicacién comunitaria en el abordaje a las necesidades de las
personas al final de la vida ha sido definido por el modelo del Circulo de Cuidados de Abel et al., 2013, donde se
representa un vinculo de relaciones de cuidados alrededor de la persona con necesidades al final de la vida en
el que todos los agentes estan implicados: redes internas, externas, comunidad, servicios sanitarios, sociales y
gobiernos [Figura 19].

Esta perspectiva comunitaria enlaza perfectamente con la vision del modelo de Atencién Integral y Centrada en
la Persona, donde se deben identificar cada una de las necesidades de las personas e identificar que miembros
de la red pueden satisfacer tales necesidades durante todo el proceso de la enfermedad.
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Figura 19. Circulo de cuidados. Nuevo enfoque del proceso integrado y centrado en la persona.
Fuente: Librada, S., 2016. Adaptado de Abel, J., 2013.

El circulo de cuidados propuesto por Abel et al., 2013 lo componen:

Persona: la persona en el centro del circulo y en relacion con su comunidad.

Red Interna: se encuentran en esta red el cuidador/a principal, familiares y amigos mas cercanos y se
caracterizan por ser personas que acompafian a los pacientes durante todo el proceso de la enfermedad.
Red Externa: incluye miembros de la familia menos cercanos, amigos y vecinos 0 personas que no son
extrafias a la familia y que pueden implicarse en algin momento determinado para satisfacer necesidades
que estén relacionadas con la ayuda de tipo instrumental (llevar comida a la casa, ir a por medicamentos, ir
de compras, cortar el césped, sacar el perro, etc.). La ayuda prestada por estos miembros de la red es muy
significativa ya que proporciona respiro al cuidador dandole tiempo libre, descanso y evitando asi, a largo
plazo, la posible sobrecarga y agotamiento del cuidador.

Comunidad: recursos, servicios 0 personas que estan dispuestas a apoyar y prestar cuidados. Muchas de
estas personas pueden no ser del todo desconocidas por el cuidador y el paciente. Se complementan con el
voluntariado y suelen estar coordinados con los servicios profesionales sanitarios y sociales para compartir
recursos y/o apoyar en diversas tareas (transporte al hospital, jardineria, servicios de acompafiamiento de la
persona enferma, paseos, etc.).

Servicios profesionales sanitarios y sociales: red de servicios profesionales considerada como la red
formal integrada por entidades y estructuradas con organizaciones no gubernamentales, instituciones
publicas y privadas que brindan servicios, por ejemplo: centros de dia, estancias temporales en residencia,
hospitalizacion, etc. La utilizacion de estos servicios en ocasiones no esta generalizada, ya sea por falta de
medios en la red sociosanitaria tradicional o por la influencia de factores externos (informacion, referencias,
indicaciones, factores socioculturales) o de factores internos (actitud del cuidador y de la persona que cuida,
experiencias anteriores, clase social).

Gobiernos: apoyo desde las politicas y los gobiernos que ayuden a desarrollar una visién méas coherente e
interrelacionada entre los diversos niveles del circulo de cuidados y donde el desarrollo del apoyo
comunitario sea mas visible y potente. Las politicas deben desarrollarse a nivel local, regional y nacional.
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En el modelo de Abel 2013, los circulos de cuidados se construyen alrededor de la persona y habitualmente
vienen gestionados por figuras profesionales dedicadas a la promociéon comunitaria. En lineas generales,
comparten un objetivo comun, crear y gestionar redes de cuidados alrededor de las personas con enfermedad
avanzada y al final de la vida y entre estas figuras podemos destacar:

Catalizadores comunitarios: Son figuras profesionales que trabajan en el ambito domiciliario para estimular el
trabajo de organizaciones y su prestacion de los cuidados a personas mayores y sus familias. Estas figuras, que
surgieron en la region de Somerset, Reino Unido, se han extendido a otras regiones reuniendo a mas de 1.800
organizaciones del Reino Unido que apoyan a 12.500 personas y generan puestos de trabajo para los cuidados
domiciliarios. Los catalizadores trabajan en la promocion comunitaria fortaleciendo estructuras y redes
comunitarias a nivel de vecindarios. Son figuras contratadas por lo que se requieren organizaciones que
respalden estas iniciativas a nivel local (Monbiot, 2018).

Redes de coordinacion local: Los coordinadores locales ayudan a las personas a identificar sus propios
activos en salud dentro de la propia comunidad y a identificar medidas de apoyo en la comunidad antes de
buscar servicios profesionales. Tratan de construir en las comunidades locales una relacion de confianza entre
las personas y las organizaciones comunitarias de tal forma que se establece un punto de enlace entre la
persona que tiene la necesidad y quien puede cubrir tal necesidad. Estas experiencias han demostrado la
disminucién del aislamiento, la reduccion de visitas a primaria y a la atencion especializada que se traduce en
una reduccién de costes, siendo el retorno social estimado de £4 por cada £1 invertida (Marsh, 2016).

Promotores comunitarios: Acttan en colaboracion con otros profesionales del &mbito sanitario y social en la
comunidad para brindar informacion y ayudar a crear y gestionar redes de cuidados en las personas con
necesidades no cubiertas al final de la vida y sus familias. Al igual que las anteriores, son figuras contratadas
que habitualmente respaldan una iniciativa de implicacion comunitaria a nivel local. Esta figura se corresponde
con una persona especializada y formada en el desarrollo comunitario y d&mbito social. Su principal funcién es la
de incentivar la participacion de la comunidad y fomentar la creacion de redes gracias al conocimiento de todos
aquellos agentes clave que se encuentren en la comunidad y que presten atencion a la enfermedad avanzada
ylo al final de la vida (Castillo, Blancat, 2020). Ademas, existen otra serie de funciones en la figura de un
promotor comunitario, que vinieron definidas por Gilchrist en el afio 2009 y que pueden ser categorizadas en
cinco roles principales que ayudan a complementar muy bien la definicion y el trabajo de esta figura:
organizador, facilitador, capacitador, mediador, y asesor.

= Organizador: Comienza en las etapas iniciales de la puesta en marcha de una iniciativa comunitaria donde
el/la promotor/a toma un papel organizador dentro de la comunidad identificando agentes clave
(organizaciones, asociaciones, entidades sanitarias y sociales, grupos de vecinos, voluntariado, etc.),
ayudando al grupo a establecerse y programando reuniones de la red para la implicacion de estos agentes,
identificacion de casos, organizacion de acciones comunitarias, difusion de la red de agentes clave en la
comunidad, etc. Debe tratar de garantizar que los miembros de la red mantengan contacto entre si para
poder asi abordar las necesidades no cubiertas de estas personas por estos agentes clave en la comunidad.
Su principal funcién en esta primera etapa es construir capital social (mapa de agentes clave): identificando
agentes clave y detectando organizaciones existentes que prestan atencion y apoyo a estas personas,
construyendo un mapa de agentes en la comunidad, dando visibilidad a estas organizaciones y sumando
continuamente agentes que quieran sumarse a la red.
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= Facilitador: Una de las principales tareas del promotor es ayudar a cambiar o mejorar cosas dentro de la
comunidad, principalmente en el caso de la presencia de desigualdades en la distribucion de recursos y
servicios. En ocasiones, ante la falta de conocimiento de la poblacion sobre la existencia de estos recursos
(mapa de agentes clave) el promotor debe asumir un rol de facilitador para ayudar a los miembros de la
comunidad a identificarlos y poder utilizar sus servicios. En el papel de facilitador, el promotor ofrece a las
familias la lista de recursos que podria tener a su disposicién para cubrir ciertas necesidades. En esta fase,
una de las principales funciones esta en construir “conectores de la comunidad” que son aquellas personas
que ya conocen de la existencia de estos recursos y facilitan el acceso a ellos dentro de la comunidad.

= Capacitador: El promotor ejerce un rol de capacitador para las personas con las que trabaja, promoviendo la
adquisicion de nuevas capacidades y mejorando las habilidades y conocimientos de los miembros de la
comunidad a través de la sensibilizacion y formacion sobre las necesidades de cuidados y acompafiamiento
de las personas al final de la vida y sus familiares. Este proceso puede llevarse mediante diferentes
actividades como: sensibilizacién social sobre la importancia de cuidar y acompaiiar en la comunidad,
formacion basica (aprendizaje a través de sesiones practicas sobre los cuidados y acompafiamiento,
intercambio de experiencias, observacion, debates, etc.) o formacion mas formal (cursos especificos sobre
el rol de las redes de cuidados). El trabajo del promotor también incluye brindar en la comunidad acciones
de concienciacion social, consejos practicos, apoyo y retroalimentaciéon a nivel mas individual, para que
eventualmente cada persona se sienta mas segura de realizar acciones por si mismas. Todos estos
encuentros igualmente ofrecen oportunidades para que las personas compartan y desarrollen sus
conocimientos reflexionando sobre su propia experiencia.

= Mediador: En este caso, el promotor busca favorecer la participacion de toda la comunidad en las
situaciones de apoyo y acompafiamiento “ayudando a construir el circulo de cuidados”. Si bien en algunos
casos debe ayudar a dar voz a personas o colectivos que por diferentes motivos no pueden expresar sus
opiniones por ellos mismos (como por ejemplo en el caso de personas discapacitadas, personas mayores
con enfermedad avanzada, etc.). En este Ultimo caso, el promotor actiia en nombre de otros para defender
una posicion basada en un cierto grado de consulta y consenso, teniendo cuidado en que su papel de
mediador no vaya mas alla de la representacion de las opiniones de los deméas. En este punto actia con los
profesionales de referencia (sanitarios y sociales) informando de como su trabajo con la comunidad ayuda a
cubrir las necesidades por la aparicion de redes de cuidados u otras organizaciones implicadas.

= Asesor: Este rol implica métodos més interpersonales de trabajo, tales como asesoramiento, concienciacion
de la importancia de pedir ayuda, sentirse acompafiado, desarrollo de la autoestima, etc., brindando
herramientas a las personas para trabajar en situaciones dificiles. Puede incluir acciones como escucha
activa, mantener contacto regular con los miembros de la comunidad que pueden estar atravesando
situaciones dificiles, o simplemente asesorando a las personas sobre los recursos disponibles y
asegurandose que las personas puedan hacer uso de estas.

Cabe destacar que, cuando se trabaja con la comunidad, podemos identificar miembros de la red, pero pueden
no estar implicados en los cuidados. Es aqui donde entran los procesos de intervencion comunitaria y de
construccién de redes de cuidados y mapas comunitarios. Durante estos procesos de intervencion y para la
creacién de las redes de cuidados se han descrito una serie de pasos para la creaciéon de ecosistemas de
cuidados alrededor de las personas al final de la vida (Horsfall et al., 2015).
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La vision ecologica del cuidado definida por Horsfall et al., 2015, y posteriormente reforzado con el concepto de
ecologia social al final de la vida por Wilson et al, 2022, asume que hay que tener en cuenta todas las
interrelaciones de una persona al final de la vida, ya que estas existen dentro de una compleja red de relaciones
socio-ambientales, donde el conocimiento, las habilidades, valores, actitudes y creencias de los miembros de la
red que influenciados por factores como: relaciones existentes con otras personas y lugares, redes formales e
informales, grupos a los que ya pertenecen, naturaleza de las comunidades en las que viven, normas sociales,
expectativas de los grupos, culturas con las que se identifican, experiencias previas, conocimiento de los
servicios de salud y otras organizaciones de apoyo social, etc. Igualmente contempla el hogar de la persona, no
como un lugar aislado y pasivo, sino como un lugar que existe en un entorno mas amplio y dinamico: el jardin, la
calle, el pueblo, el barrio, etc., y que a su vez son lugares dinamicos y habitados con personas, arboles,
mascotas, sonidos, olores y sensaciones.

Las acciones de intervencién por parte del promotor comunitario en los procesos de intervencion comunitaria
definidas por Horsfall et al., 2015, se resumen en:

1. Recopilar informacién.

A partir de entrevistas semiestructuradas, informales o narrativas con cuidadores principales, redes internas de
cuidado y redes externas. En esta fase se pueden usar diferentes herramientas que ayuden a recoger la mayor
cantidad de informacién: fotos, videos, lecturas, por ejemplo. Estos métodos son particularmente Utiles para
ayudar a las personas a abrirse emocionalmente y a abordar temas potencialmente sensibles que les pueden
hacer sentir vulnerables y expuestos, haciendo que ellos puedan abordar estos temas de forma mas cémoda y
personal.

2. Entrevistas individuales con cuidadores principales actuales o pasados.

Entrevistas individuales donde se aborde la informacion aportada anteriormente y desde donde se pueda
explorar més en profundidad la naturaleza y el papel de estas redes de cuidado en el apoyo de la persona al final
de la vida y a su cuidador, analizando las actitudes de estas personas hacia el cuidado al final de vida. Las
entrevistas pueden durar un promedio de 1 hora y se suelen realizar en el lugar de eleccion del cuidador.

En estas entrevistas se puede comenzar a dibujar el mapa o circulo de cuidados donde es aconsejable ayudar a
rellenar al cuidador una plantilla donde se incluya:

= Personas y animales con las que se convive;

= Personas que cuidan (diferenciando de quien es el cuidador principal);

= Personas que conviven con la persona que cuida (en el caso que no viva junto a la persona a la que se
cuida);

= Personas que también cuidan de la persona con enfermedad (aqui se deben incluir familiares, amigos,
equipos médicos u otros profesionales);

= Personas que se preocupan y apoyan al cuidador (por ejemplo, un amigo, un miembro de la familia, un
grupo social, o alguien que proporciona un respiro).

3. Establecer contactos con las redes de cuidado identificadas.

Para acceder a las redes de cuidado identificadas en la sesion anterior se puede ayudar a los cuidadores
principales a contactarlos a través del teléfono, carta o correo electrénico. Este ejercicio permite explorar el papel
de la red, ademéas de identificar los posibles cambios que se puedan ocasionar en estas personas como
resultado de proponerles participar en los cuidados de su familiar, amigo, conocido, etc., que esta en esta
situacion de vulnerabilidad.
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Esta fase también es muy Util como actividad de construccion comunitaria ya que permite que los miembros de la
red reflexionen sobre sus experiencias, relaciones y actitudes ante la enfermedad, el final de la vida, la muerte y
el duelo. Si se consigue establecer contacto grupal con todos los miembros de una red, se puede llegar incluso a
realizar sesiones grupales para crear un espacio de conversacion y facilitar el reparto de tareas.

4. Entrevistas telefonicas con miembros de la red externa.

Para contactar a esta red externa, que se identifica previamente en las entrevistas o en la construccién del
circulo de cuidados, y siempre que exista (amigos lejanos, compaiieros de trabajo, profesores, efc.) se le pide
habitualmente a los cuidadores principales y otros miembros de la red interna que compartan los contactos con
el promotor para que éste pueda ayudar al reparto de tareas.

Las entrevistas con los miembros de esta red, dada su naturaleza, se pueden hacer por teléfono. En esta
entrevista se aborda el conocimiento que tienen sus miembros acerca de la situacién que esta pasando la
persona y la forma en la que se puede o estarian dispuestos a contribuir en los cuidados de la persona enferma
0 de su cuidador.

5. Analisis de la informacion.

Una vez se desarrollan todas estas entrevistas individuales, en grupos, y se establecen contactos, se procede a
analizar toda la informacién recopilada. En un primer momento se analiza la informacion de las entrevistas
individuales con los cuidadores, examinando las experiencias reportadas de los cuidadores y de los miembros de
la red. El andlisis de estas reuniones con la red interna y la red externa se enfoca en indagar en: Cuales son las
actitudes centrales sobre el cuidado, sobre la muerte y el cuidado al final de la vida y sobre ser parte de una red
de cuidado; Cémo se integraron estas personas en la red y qué hicieron; Como le afecta estar en una red de
cuidados.

6. Anélisis de los mapas de red.

Los mapas y circulos de cuidados también se analizan para identificar el alcance, densidad y fuerza de la red o
identificar cualquier cambio significativo en la red una vez se esté haciendo el seguimiento de la misma. En este
punto es muy importante destacar que las redes y la implicacion de las mismas cambian, al igual que cambian
las necesidades o preferencias del paciente, por lo que es muy importante hacer este seguimiento continuado
para detectar posibles momentos en los que la red se pueda debilitar.

En la practica, también se pretende que los propios miembros de una familia sepan la manera de construir estos
circulos de cuidado y de asignar, entre los miembros de su comunidad, un adecuado reparto de tareas ajustadas
a cada tipo de necesidad. Evidentemente, para facilitar esta tarea, las personas dedicadas a construir el circulo
de cuidados deben conocer previamente la manera de identificar tales necesidades en la persona enferma, para
lo que se han disefiado diversos métodos, herramientas y escalas que ayuden a esta identificacion y que pueden
ser explicados en la forma de usarse por estos promotores comunitarios. Un ejemplo de estas herramientas es el
protocolo RedCuida (Librada et al., 2018) que se disei6 como una herramienta para la deteccion de
necesidades y generacién de Redes de Cuidados mediante un conjunto de valoraciones para hacer el
seguimiento y evaluacion de la mejora de la calidad de vida y bienestar de estas personas y sus familias, gracias
a la implicacion de la red.

39



COMUNIDADES COMPASIVAS

0 MARCO CONCEPTUAL

La creacion de las redes de cuidados se basa fundamentalmente en la relacién, comunicacion, sensibilizacion,
educacion y coordinacion de toda la comunidad, que incluya familiares directos, amigos, vecinos, voluntarios,
profesionales, gestores, politicos, etc. Pero también, la implicacién de las comunidades debe venir de una serie
de actuaciones impulsadas por las administraciones publicas, tejido social, organizaciones comunitarias que
trabajen de forma conjunta, coordinada y sinérgica en: 1). La cooperacion y establecimiento de alianzas para
responder a las necesidades y prioridades de las comunidades locales; 2). El fomento de la participacion
ciudadana para identificar estas necesidades y prioridades de las comunidades; 3). La participacion de las
comunidades en las actuaciones de la salud y el bienestar (Casseti, Lopez, Paredes, 2018).

La participacion de la comunidad ha demostrado experiencias exitosas en la atencion al final de la vida como la
disminucién del aislamiento o el aumento de las Redes de Cuidados que influyen en el lugar preferente donde se
prestan los cuidados y en una mayor participacion de los servicios comunitarios (Sallnow et al., 2016). En
Espafia la puesta en marcha de un proyecto pionero de intervencion social en Cuidados Paliativos en el afio
2013 (Proyecto SAIATU) (Herrera et al., 2013) consiguié demostrar que la prestacion de unos servicios de
Cuidados Paliativos basados en la Comunidad, conseguia una reduccién del consumo sanitario, y sus
respectivos costes asociados, al disminuir los ingresos en hospital y urgencias, gracias a la implicacion de la
comunidad y que se traducian en una mejora de la calidad de vida y bienestar de los pacientes al igual que los
resultados demostrado por los estudios de Cronin, 2015 en Reino Unido.
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1.7. La Compasion como respuesta al sufrimiento en la
enfermedad avanzada y al final de la vida.

”

“La Compasion es el nombre que toma el amor cuando se enfrenta al sufrimiento.
Enric Benito

La Compasion, tal y como la definen Strauss et al., 2016 y Gilbert, Procter, 2006, es la capacidad de identificar y
comprender el sufrimiento de uno mismo y de otras personas, asi como el deseo de prevenirlo y aliviarlo. La
Compasidn posee un componente cognitivo y emocional que provoca el reconocimiento de la presencia del
sufrimiento, mediante la apertura y sensibilidad hacia la persona que sufre y a su vez, posee un componente
motivacional e intencional mediante el deseo y la disposicién a aliviar ese sufrimiento.

La Compasion, siendo una cualidad inherente en el ser humano, también puede cultivarse y entrenarse, y ha
sido demostrado cientificamente que su practica produce beneficios a nivel individual, colectivo y social. Es la
clave en la sociedad, en los profesionales y en las organizaciones para abordar las causas del sufrimiento
individual, familiar y comunitario que una persona tiene a lo largo de su vida. En las Ultimas décadas, la
Compasién se ha convertido en un foco de interés para la investigacién cientifica y ha demostrado ser una
potente herramienta para el cumplimiento de objetivos de la cuadruple meta en salud: mejora de las experiencias
de los pacientes, mejora de la salud poblacional, mejora de las experiencias de los profesionales y mejora de las
organizaciones (Brito, Librada, 2018) [Figura 20].
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Figura 20. Beneficios de la Compasion en la cuadruple meta en salud.
Fuente: Elaboracion propia.

El acto de la Compasion ha sido valorado por pacientes y profesionales como uno de los elementos mas
necesarios de la atencién que repercute en la mejora del aspecto existencial y psicosocial, mejora de la
experiencia de la atencién durante el proceso de la enfermedad, mejora de la comunicacion y expectativas de
recuperacion, proteccién de la dignidad y respeto (Francis 2013; Martinez et al., 2017; Sloan et al., 2017).
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Pacientes y familiares identifican la Compasién como un indicador de calidad de la atencién que ademas se ha
podido evidenciar en la mejora del estado fisiolégico y alivio de sintomas, mejora de la seguridad del paciente,
disminucién de la ansiedad y depresién, mejora del diagnostico y del propio empoderamiento de la poblacion
hacia su autocuidado y bienestar (Francis 2013; Brito, Librada, 2018).

La Compasion ademas es entendida por los profesionales como una respuesta virtuosa e intencional para
conocer a una persona, sus necesidades, prioridades y preferencias, permitiendo asi aliviar su sufrimiento a
través de la comprensién y la accién. Los programas de entreno en la Compasién en los profesionales han
demostrado que reducen el estrés y agotamiento emocional, provocan una mayor satisfaccién de la percepcién
del desarrollo de sus trabajos y mejoran la relacion profesional-paciente traducida en una mayor fidelizacion de
los usuarios, reduccion de quejas y demandas. La efectividad de estos programas de entreno en la Compasién
también mejora el trabajo en equipo, las relaciones laborales y la productividad (Gleichgerrcht, Decety 2013;
Barsade, O'Neill 2014; Sinclair 2018; Orellana et al., 2018). Esta respuesta ocasiona un beneficio colateral a las
organizaciones de salud que, estando compuestas por profesionales mas humanos y compasivos, comienzan a
generar programas basados en valor segun las experiencias identificadas de los propios pacientes, lo que
conlleva a la mejora de la eficiencia y reduccién del coste en salud traducido en una disminucion de errores
médicos, reduccion de pruebas innecesarias, derivaciones a urgencias, hospitalizaciones, readmisiones o
estancias hospitalarias (Bertakis, Azari 2011; Herrera et al., 2013; Temel et al., 2010; Librada et al., 2015).

Si es la Atencion Integral y Centrada en la Persona la que permite entender la multiplicidad de factores que
afectan la calidad de vida y bienestar de las personas en la enfermedad avanzada y al final de la vida (Librada et
al., 2015), es la Compasion la habilidad que nos permite identificar cada necesidad, relacionarnos con ella, y
aliviarla. Tal es asi que las iniciativas de crear organizaciones mas compasivas estan tomando un impulso en los
sistemas de salud actuales, mas aun cuando se ha expresado por pacientes y profesionales, en diversos
entornos, que la Compasion es un valor que escasea en el sistema sanitario. En una encuesta realizada a 510
pacientes y 800 médicos del Center for Compassionate Healthcare de Canada, se encontré que el 85% de los
pacientes y el 76% de los médicos referian que una atencién compasiva era "muy importante" para el éxito del
tratamiento médico, tanto que podia marcar una diferencia entre la vida y la muerte. Sin embargo, el 53% de los
pacientes y el 58% de los médicos afirmaron que habitualmente la compasién escasea en el sistema sanitario
(Lown, Rosen, Marttila 2011).

Entrenar la Compasidn requiere como primer paso un cambio en la cultura de nuestra sociedad y de nuestros
profesionales para encontrar nuevas formas de hacer participe a la comunidad en el cuidado y apoyo de las
personas en los diferentes estados de salud, incluyendo los procesos de enfermedad cronica, avanzada, alta
dependencia y final de la vida (Librada et al., 2018).

En este sentido, se recomiendan una serie de acciones para comenzar a incentivar el cambio:

= La sociedad como impulsora del cambio; abriendo una puerta hacia nuevas ideas y politicas basadas en la
promocion de la salud, el desarrollo comunitario y la educacién hacia los valores de cuidar, empatizando con
el sufrimiento propio y ajeno y con la disposicion a hacer algo para prevenirlo o aliviarlo.

= La Compasion como eje transversal, como base de un modelo de atencién integral que persigue la
cuadruple meta en salud de mejorar la experiencia de los pacientes, la mejora de la salud de la poblacién,
experiencia de los profesionales y la eficiencia de las organizaciones.

= El desarrollo de programas integrados (sanitarios, sociales y comunitarios) con la adecuada generacion de
estructuras de intervencion comunitaria que compartan un objetivo comin: conectar y cuidar.
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= La generacion de procesos que permitan engranar las actuaciones hacia el cumplimiento de una serie de
objetivos enfocados en crear una sociedad mas compasiva e implicada en cuidar los unos de los otros,
desde una perspectiva de Salud Publica.

Asi, por todo lo anterior, la Compasién se ha convertido hoy en el motor y en el elemento de cohesion de los
servicios sanitarios, sociales y comunitarios con el fin de actuar conjuntamente pacientes, familias, profesionales
y organizaciones, en la construccion de un nuevo modelo de salud. Por lo tanto, se debe instar a las
organizaciones de salud, universidades, escuelas, responsables politicos, etc. a participar del liderazgo
compasivo, del disefio, desarrollo y evaluacién de modelos integrados que den respuesta a las necesidades de
la poblacion reconociendo que ofrecen la oportunidad de relacionarnos los unos con los otros, y de apoyar la
reconfiguracion de los servicios sociales y de salud, reduciendo costos y facilitando modelos de atencién
integrada con la compasién como eje transversal. Esto significa que un enfoque humanizado y compasivo brinda
la oportunidad a que progresemos como sociedad hacia una visién mucho mas estrechamente relacionada con
la Salud Publica y los Cuidados Paliativos.
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1.8. Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

jUna Ciudad Compasiva es una ciudad incomoda!

Una ciudad que se siente incomoda cuando alguien no tiene hogar o tiene hambre.

Incémodo si no se ama a cada nifio y se le ofrecen grandes oportunidades para crecer y prosperar.
Incémodo cuando como comunidad no tratamos a nuestros vecinos como quisiéramos que nos trataran.
Karen Armstrong (fundadora del movimiento global por la Compasion)

Aunque la Compasién ha estado siempre presente en el ser humano no fue hasta el afio 2008 cuando se
empez6 a crear un movimiento mundial en torno a la Compasion que se ha extendido a multiples areas
incluyendo la atencién de las personas al final de la vida. Este movimiento tuvo su origen en el Charter for
Compassion (Carta para la Compasion) impulsada por Karen Armstrong; documento que inst6 a todas las
comunidades, ciudades y pueblos del mundo a cultivar los valores de la compasién. Esta carta esta disponible
en mas de 30 idiomas y ha sido respaldada por méas de 2 millones de personas en todo el mundo.

Los principales aspectos que abordan la carta sustentando el movimiento mundial por la compasion son:

= La Compasion impulsa a las personas a aliviar el sufrimiento de nuestros semejantes y el nuestro propio.

= L a Compasion es esencial para el ser humano.

= La Compasion nos pide tratar a todos, sin excepcidn, con absoluta justicia, equidad y respeto.

= El causar dolor, violencia, negar los derechos, explotar a los demas o actuar con mala intencion son
acciones contrarias a nuestra humanidad.

= Es necesario cultivar la Compasion desde los valores éticos y morales en las personas que actlen en
consecuencia con el sufrimiento de los seres humanos.

Junto con el Charter for Compassion, en el afio 2014 se cred la organizacion “Charter for Compassion
International” (CCl), que se sumé al apoyo de esta Carta a nivel mundial y que persigue fomentar un mundo en
el que todas las personas estén comprometidas a vivir segun los principios de la Compasién.

Una de las mayores iniciativas que ha promovido el Charter for Compassion es el movimiento de Comunidades
Compasivas que actualmente abarca casi 50 paises e incluye ciudades, pueblos, municipios, condados, aldeas,
vecindarios, etc. De estos, mas de 76 ciudades en todo el mundo han firmado la Carta de la Compasién a través
de los consejos comunitarios u otras entidades gubernamentales. Cuando una ciudad se adhiere firmando la
carta significa que una comunidad determinada se compromete a actuar a través de la Compasion, de manera
practica y especifica, para dar respuesta a una serie de necesidades detectadas en el entorno y crear asi una
Comunidad Compasiva.

Las Comunidades Compasivas implican a la sociedad en su conjunto usando los recursos existentes en la
comunidad y poniéndolos al servicio de las necesidades de las personas que conviven en esa comunidad. Y eso
solo se puede hacer si existe una verdadera coordinacion de estos recursos, con un funcionamiento operativo y
consensuado y un objetivo comun: aliviar el sufrimiento. Tal y como se comentaba en anteriores capitulos,
partiendo del modelo de Atencién Integral y Centrada en la Persona, se trata de poder cubrir las necesidades y
preferencias de las personas con un sistema capaz de funcionar de manera articulada y sincrénica junto con la
comunidad, con una red interna compuesta de familiares y amigos y una red externa compuesta por vecinos,
voluntarios y todo el tercer sector de accion social y comunitaria (Librada, Herrera, Pastrana, 2015).
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La necesidad del desarrollo de Comunidades Compasivas al final de la vida.

La necesidad de las Comunidades Compasivas se ha visto impulsada en parte por los cambios demograficos,
envejecimiento, soledad, etc. y por la propia evidencia sobre que los modelos de atencion a la enfermedad
cronica, avanzada y final de la vida no seran sostenibles a largo plazo. El final de la vida ocasiona el mayor gasto
en salud en el momento de mayor sufrimiento de las personas y la adecuada provisién de los Cuidados
Paliativos podria generar sistemas mas costo-efectivos, y mas aln cuando se implica a la comunidad (Herrera et
al., 2013). Como se ha comentado anteriormente, ya se han demostrado experiencias del impacto del desarrollo
de Cuidados Paliativos basados en la comunidad en la reduccién del consumo sanitario y sus costes asociados
(Herrera et al., 2013; Monbiot, 2018).

Los factores demogréficos, sociales, culturales, ambientales, econdmicos, etc., que refuerzan el estado de crisis
en la que esta el actual modelo de salud, y el gran riesgo de su ineficiencia a la hora de dar soluciones, esta
ejerciendo una gran presion en la sostenibilidad de este sistema sanitario y social. Esta realidad ha planteado
retos ineludibles: el adecuado desarrollo de un sistema de promociéon de la autonomia y atencion a la
dependencia, la reorientacion del tradicional modelo de atencion sanitaria centrado en la curacion de procesos
agudos o descompensaciones hacia un modelo que conceda mas importancia al cuidar, y la necesaria
coordinacion entre los sistemas sanitario, social y comunitario, para ofrecer servicios eficientes y de calidad a un
numero cada vez mayor de personas en un contexto en el que se acrecienta la coincidencia de necesidades de
indole sanitaria y social (Ministerio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011).

El sistema sanitario, tal y como esta organizado actualmente, es incapaz de dar una respuesta adecuada y
equitativa (mas aun si se persiste en una oferta pasiva y no discriminada de los mismos) principalmente porque
la mayor parte de los determinantes de estos problemas estan fuera s6lo del campo de accion de los servicios
sanitarios: su estructura organizativa impide o dificulta la cooperacién entre sectores para la resolucion de los
problemas de los individuos. En ese sentido, el enfoque de las Comunidades Compasivas puede contribuir a
lograr una reconfiguracion de la forma en como se hace la atencion de una forma mas integral, integrada,
eficiente y sostenible. De la misma forma, las Comunidades y Ciudades Compasivas también pueden ayudar a
redisefiar el marco de abordaje donde el proceso de la muerte sea percibido como algo natural, al que no hay
que tenerle miedo, y donde las comunidades pueden trabajar con profesionales para brindar apoyo,
capacitacion, informacion, etc. a sus ciudadanos (Librada, 2021).

Las Ciudades Compasivas al final de la vida.

El concepto de Ciudades Compasivas al final de la vida fue desarrollado por el profesor Allan Kellehear
basandose en el enfoque de Salud Publica donde la promocién de la salud es responsabilidad de todos, pero
también incluye los procesos al final de la vida (agonia, muerte, duelo), ya que es un proceso relevante dentro
del curso de la vida de un ser humano (Kellehear, 2005). Desde esta visién el cuidado al final de la vida debe
involucrar a toda la comunidad a través de un enfoque de "promocion de la salud" porque no es un problema
solamente médico, sino social.

La atencion al final de la vida no implica exclusivamente la atencién paliativa y/o los servicios de Cuidados
Paliativos, sino que exige un nuevo enfoque para la atencion, donde es necesario una reconfiguraciéon de los
servicios en la que la comunidad en general participaria una vez mas en el apoyo a las personas al final de la
vida, trabajando en asociacion con los profesionales de la salud (Murray, 2013).
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A través de este enfoque de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida Murray, S. 2013 defiende
que gracias a estos modelos de desarrollo, los procesos al final de la vida, la muerte y el duelo dejarian de ser
tema tabu y se transformarian en temas mas normalizados dentro de la sociedad; que las expectativas de las
personas sobre la muerte cambiarian, al igual que la forma en que ésta se maneja; y que los Cuidados Paliativos
se reorientarian, apoyando al personal de atencién médica y social para que se trabajara con la comunidad en el
cuidado de quienes estan al final de la vida y de sus seres queridos.

Tal y como definio Allan Kellehear (Kellehear, 2016), las Ciudades Compasivas al final de la vida son:
Comunidades que reconocen publicamente a las personas al final de la vida y sus necesidades, y estan
concienciadas en la busqueda e implicacién de todos los sectores principales de una comunidad para ayudar a
través del cuidado mutuo a reducir el impacto social, psicolégico y sanitario negativo de todos los procesos y
situaciones que se presentan en los momentos y experiencias mas dificiles de la vida, especialmente los
relacionados con enfermedades limitantes para la vida, discapacidad crénica, envejecimiento y dependencia,
dolor y pérdida de un ser querido, carga de los cuidadores de personas al final de la vida, etc. Se basan en que
la atencién y el cuidado al final de la vida se hace dentro de las comunidades de personas que se entienden y se
apoyan mutuamente, enfatizando en la asociacién e interrelacion social y donde la ciudad pivota sobre los tres
pilares de la Compasién:

1. Es una ciudad, en primer lugar, sensibilizada y que visibiliza las situaciones de enfermedad avanzada.
2. Ensegundo lugar, que empatiza con estas situaciones y que esta formada y capacitada para atenderlas y,
3. Entercerlugary, sobre todo, es una ciudad que se moviliza para aliviarlas (Librada, Donado, 2020).

De esta forma, incluyen los servicios profesionales formales, pero también implican la atencién por parte de
asociaciones y organizaciones comunitarias que complementan la respuesta a las necesidades de las personas
al final de la vida.

Respecto a los procesos al final de la vida, las Ciudades Compasivas consideran que (Kellehear, Karapliagkou,
2013):

= L a Compasion es un imperativo ético para dar respuesta a las situaciones de angustia y sufrimiento, por lo
que debe estar en la base moral, social, politica y fisica de las acciones de cuidado en momentos de
dificultad y sufrimiento al final de la vida.

= La Compasion es una idea holistica/ecoldgica que debe expresarse no solo como algo individual. La muerte
y la pérdida son experiencias universales que todos compartimos, y, por tanto, su provisidén debe integrarse
también en todos los ambitos sociales de una persona (trabajo, escuelas, etc.).

= La Compasion necesariamente implica una preocupacion con la universalidad de la pérdida. La pérdida
puede ser el resultado de una enfermedad terminal (cancer, VIH / SIDA, etc.), pero también fruto de la
violencia (victimas de crimenes y abusos de guerra), la separacion forzosa (refugiados), el rechazo social y
fisico (racismo, sexismo, envejecimiento, discapacidad), etc. Todos ellos deben ser considerados “factores
de riesgo” y deberian tener el mismo interés para el enfoque de una Ciudad Compasiva.

Segun el concepto del profesor Kellehear, (Kellehear, 2005) una Ciudad Compasiva se caracteriza por:

= Tener politicas locales de salud que reconocen la Compasién como un imperativo ético.

= Responder de forma adecuada con las necesidades especiales de sus personas mayores, aquellos que
viven con enfermedades limitantes para la vida, y aquellos que estan al final de la vida.

= Tener un fuerte compromiso con las diferencias sociales y culturales.

= Involucrar servicios de duelo y Cuidados Paliativos en la politica y planificacion de las acciones locales y
gubernamentales.
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= Ofrecer a la sociedad el acceso a una variedad mas amplia de experiencias de apoyo, interacciones y
comunicacion de los procesos y necesidades al final de la vida.

= Responder a las necesidades de personas desfavorecidas por la economia incluidas poblaciones en
entornos rurales y de dificil acceso, gente sin hogar y minorias étnicas.

= Proporcionar facil acceso a servicios de duelo y Cuidados Paliativos.

=  Preservar y promover eventos y tradiciones de la comunidad en torno a la muerte.

Por tanto, este enfoque de Ciudades Compasivas busca cambiar la forma en que la sociedad ha venido
concibiendo la muerte como algo negativo, privado, solitario; y por el contrario busca hacer una sociedad mas
sensible, receptiva y participativa ante las necesidades que tienen y tendremos todos al final de la vida (Murray,
2013). En concreto este enfoque busca que:

= Las situaciones al final de la vida como la agonia, muerte y duelo dejen de ser temas tables y por el
contrario se conviertan en temas mas comunes y mas normalizados dentro de la sociedad.

= Las expectativas negativas de las personas sobre los procesos al final de la vida y la muerte cambien (el
miedo, la soledad, la depresién, la ansiedad, el estigma, el aislamiento, etc.), al igual que la forma en que se
maneja la muerte en el nlcleo familiar o mas cercano y en la sociedad en general.

= Los Cuidados Paliativos se reorienten y pasen de ser Unicamente sanitarios a que se asuma que, para
ofrecer una atencién integrada a las personas, los servicios han de ser integrales e involucrar no solo los
servicios sociales sino la implicacion de la comunidad. Esta reorientacion ayudara a los profesionales de la
atencion sanitaria y social a trabajar con la comunidad para brindar una mejor atencién a las personas al
final de la vida y a sus seres queridos.

En este sentido, al considerar la Compasién al final de la vida como un imperativo ético, se esta asumiendo el
concepto de salud como una experiencia social (no solo fisica y psicolégica), lo cual es fundamental para ofrecer
un cuidado efectivo al final de la vida porque la muerte y la perdida son procesos universales que afectan a todos
los seres humanos.

Bajo este concepto, en las Ciudades Compasivas, los servicios de Cuidados Paliativos se deberian ofrecer con
una amplia variedad de experiencias de apoyo, interacciones y comunicaciones. Esto significa que los Cuidados
Paliativos enfrentaran varios desafios en su esfuerzo por adoptar un enfoque de atencion comunitaria de Salud
Publica, ya que su concepto social implica ir mas alla de la familia para incluir otros ambientes comunitarios
(lugares de trabajo, escuelas, iglesias, otras organizaciones comunitarias, etc.) (Sallnow, Paul, 2015).

Por tanto, es evidente que los Cuidados Paliativos necesitaran reorientar su enfoque desde el desarrollo de
capacidades profesionales al desarrollo de capacidades comunitarias, para permitir a las comunidades utilizar
sus propios recursos en cuidados al final de la vida que sean de calidad, eficientes y sostenibles (Murray, 2013).
En este sentido, Abel, Kellehear y Karapliagou, en el afio 2018 definieron cuatro elementos clave que son
necesarios para una adecuada atencion al final de vida basada en la comunidad:

= Los Equipos de atencion especializada conformados por profesionales con una formacion especifica y
avanzada en Cuidados Paliativos especializados y capacitados para atender a pacientes con necesidades
complejas y dificiles.

= Equipos de soporte en un nivel basico conformados por médicos, enfermeras y por cualquier especialista
diferente al de Cuidados Paliativos con formacién bésica o intermedia en CP. Este nivel incluye control de
sintomas, comunicacién con el paciente y su familia, coordinacién con otros profesionales, toma de
decisiones y elaboracion de objetivos de acuerdo con los principios de los Cuidados Paliativos.

= Comunidades Compasivas mediante redes de apoyo en barrios y comunidades que rodean a aquellas
personas que estan al final de la vida, a sus cuidadores y a aquellos que atraviesan una pérdida y/o duelo.
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= Acciones civicas que insten al compromiso y la accion de todas las instituciones de una ciudad
(ayuntamientos, escuelas, congregaciones, clubes, voluntariado, etc.) para que asuman la responsabilidad
que tienen en la promocién de la salud y bienestar de sus ciudadanos, desarrollando actuaciones para
sensibilizar, formar, capacitar, y poner en valor los procesos al final de la vida.

La integracién de estos cuatro componentes ofrece la posibilidad de unir la atencién profesional con los recursos
de la comunidad y ayudan a remodelar la atencion paliativa y al final de la vida. El desafio de este engranaje es
cumplir las funciones de acuerdo con las necesidades de las organizaciones locales y de las estructuras
comunitarias y conseguir que estos 4 elementos funcionen juntos para promover de manera mas efectiva la
salud y el bienestar al final de la vida, no solo para el paciente al final de la vida, sino también para los
cuidadores, familiares, etc.

En la Figura 21 puede verse cémo cada componente esta representado por un mecanismo que esté unido por
una cadena que los une a todos. En este sentido, el apoyo y atencion de los profesionales estaria incompleto sin
el apoyo de la comunidad que brinda, complementa y apoya la atencion y el cuidado especialmente en asuntos
relacionados con la calidad y la continuidad de la atencién. Y de la misma manera, el apoyo de la comunidad no
puede ofrecer continuidad o calidad de la atencidn sin la participacion activa civica o la cooperacion de los
sectores publicos y las instituciones que la conforman: escuelas, lugares de trabajo o iglesias. EI componente
civico del cuidado al final de la vida reconoce esta interdependencia fundamental como la base misma del apoyo
de la atencién comunitaria y moviliza acciones que apoyan la atencion al final de la vida en las instituciones
publicas y sociales. En conjunto, como puede verse, estos elementos trabajan de manera coordinada para
impulsar el nivel de bienestar de una persona y su familia al final de la vida. (Abel, Kellehear, Karapliagou, 2018).

Comunidades
Compasivas
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. Desarrollo del programa

de la “Carta de la Ciudad _
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—

Figura 21. Cuidados Paliativos — nuevos elementos esenciales
Fuente: Modificado de Abel, J., 2018.
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Compassionate City Charter.

A nivel del desarrollo de las Ciudades Compasivas, la Universidad de Bradford en Inglaterra (con su
representante Allan Kellehear) fue una de las pioneras en constituir la primera Red Europea de Ciudades
Compasivas al final de la vida con representantes de otros paises como Espafia, Irlanda, Inglaterra y Austria. En
el afio 2013, se fundo la primera Sociedad Internacional de Cuidados Paliativos y Salud Publica (Public Health
and Palliative Care International PHPCI) que es la principal impulsora de este movimiento mediante la definicidn
de un Charter que recoge un decalogo de recomendaciones para el desarrollo de Ciudades Compasivas al final
de la vida:

1. La administracidén/organizacién y los ciudadanos deben reconocer que el final de la vida y la muerte es
inevitable, que forma parte de la vida y que es un derecho de todos los ciudadanos el ser atendido de una
forma digna.

2. La administracion/organizacion debe garantizar la atencion integral e integrada de las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida desde las estrategias y politicas de salud locales y a nivel de
comunidad.

3. Se requiere un enfoque estratégico y un debate en la poblacion sobre las cuestiones en torno a la muerte y
los Cuidados Paliativos. Esto requiere mayor comunicacion y concienciacién de la sociedad en general, de
los profesionales de la salud, del sector sanitario, social, comunitario y del ambito de la educacion.

4. Los profesionales de la salud, deben ser adecuadamente capacitados para brindar atencion y apoyo a las
personas y familias en esta situacion, y hacerlo desde este enfoque sanitario, social y comunitario.

5. Los profesionales y la propia ciudadania deben aprender a identificar necesidades basicas que necesitan
ser cubiertas durante el proceso de enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

6. La atencion debe estar centrada en la persona para lo que se requieren planes de intervencion integrados
sanitarios, sociales y comunitarios que permitan cubrir todas las necesidades detectadas en el proceso de
enfermedad, final de vida y duelo.

7. Se hace necesaria la identificacion, visibilizacién y creacion de redes entre los agentes implicados en la
atencion de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

8. Se requiere un modelo de gobernanza y coordinacion de las estrategias que permita evaluar el correcto
modelo de atencién al final de la vida. Ello requiere el desarrollo de oficinas técnicas que apoyen el analisis,
medida, interpretacion y difusion de los resultados.

9. Se requiere liderazgo académico para desarrollar una cultura del cuidado y acompafiamiento en la poblacién
mediante la adquisicién de competencias y especialidades relacionadas con la atencién a la enfermedad
avanzada y final de vida.

10. Se requiere un movimiento ciudadano, impulsado por las administraciones/organizaciones y por la propia
comunidad que permita ampliar el conocimiento sobre los Cuidados Paliativos y la mejor forma de implicar a
la sociedad.

Hoy en dia, el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas ya forma parte de las politicas publicas de los
Cuidados Paliativos y tal y como expresa el Dr. Allan Kellehear, un verdadero servicio de Salud Publica es aquel
que implica a la comunidad en la atencion al final de la vida. Bajo el lema “Health promotion palliative care”
Kellehear incluye acciones como la sensibilizacién, educacién y compromiso desde la ciudadania para prestar
apoyo y cuidados al final de la vida, haciendo énfasis en aquellas zonas rurales y areas remotas donde la
atencion es casi inexistente (Kellehear, 2005).
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Existen experiencias pioneras y destacadas que desde diversos ambitos de la sensibilizacion, capacitacion e
implementacién de redes estan desarrollando Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida. En la
India (Kerala), Suresh Kumar, principal promotor del movimiento, lleva trabajando desde hace mas de 20 afios
en la formacion y sensibilizacion de los ciudadanos sobre los Cuidados Paliativos. Cerca de 80.000 voluntarios
se han formado y prestan asistencia a unas 50.000 personas en situacién terminal y sus familias al afio. Esto ha
permitido lograr una cobertura de aproximadamente 12 millones de enfermos beneficiarios de los cuidados que
les presta la comunidad y esto les ha hecho ser, hasta la fecha, la Comunidad Compasiva mas grande del
mundo (Kumar, 2007).

El Milford Care Centre de Limerick (Irlanda) también inst6 a este movimiento de Comunidades Compasivas a
través de experiencias de sensibilizacién y liderazgo compasivo entre los familiares y profesionales del centro
(Milford Care Centre, 2018). Otra experiencia importante de sensibilizacion social que cabe destacar es el
proyecto Dying Matters en Inglaterra que tiene un fuerte componente de concienciacion a la sociedad sobre la
muerte y el duelo (Murray, 2013).

A nivel de la implementacion del desarrollo de Comunidades Compasivas, a nivel internacional se encuentran las
experiencias de Birmingham St. Mary’s Hospice con un proyecto de acercamiento en zonas con pocos recursos
de Cuidados Paliativos y St. Chistopher’s Hospice que inicié 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 (Hartley, 2012).
También en Inglaterra, St. Lukes Hospice en Plymouth tiene una iniciativa en &reas rurales basada en
concienciar a la poblacién y acercarse a las comunidades para la captacion de voluntarios, e incluso poder
brindar atencién a colectivos mas vulnerables como las personas sin hogar (Wilson et al., 2022). Severn Hospice
inicié una campaiia 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, a la vez que contribuye a su
bienestar (Cronin, 2015).

Desde la atencion primaria también existe un gran potencial para apoyar o incluso iniciar proyectos de desarrollo
comunitario. La atencidn primaria es a menudo la primera fuente de apoyo para las personas al final de la vida y
es considerada la base de la atencion desde el enfoque publico de salud; sin embargo, también es bien conocida
la falta de recursos que les imposibilita realizar muchas de las acciones que se esperaria de ella (Abbey, Graig,
Maryland, 2020). Desde el enfoque de Comunidades Compasivas se han podido encontrar iniciativas como: 1.
Grupos de trabajo de profesionales que evallan y proponen acciones para implementar el enfoque de Salud
Publica al final de la vida; 2. Sesiones practicas acerca de los procesos y la atencion al final de la vida (talleres,
charlas, sesiones, etc.) en los profesionales para apoyar acciones con los pacientes, sus cuidadores y entre
profesionales; 3. Informacion y recursos a pacientes y familiares acerca de la planificacién de la atencion en
procesos de enfermedad avanzada, muerte, pérdida y duelo (folletos, links a paginas web, etc.) y, 4. Reuniones
con centros comunitarios locales, grupos de pacientes, etc., donde las personas se reinen a hablar y apoyarse
mutuamente sobre aspectos de la muerte, la pérdida y el duelo (McEvoy, Pugh, Blenkinsopp, 2011).

Por otro lado, en los hospitales también se tiene que fomentar que se conviertan en organizaciones compasivas
y se vinculen a los soportes y apoyos que puede ofrecer la comunidad al paciente una vez este sea dado de alta
a través de iniciativas como:

= Realizar mapas de cuidado como parte del protocolo al alta (teniendo en cuenta el circulo de cuidados para
identificar e incluir a todas las personas importantes para el individuo: familiares, amigos, vecinos, etc.) (Abel
etal., 2013).

= Desarrollar alianzas con otras iniciativas hospitalarias existentes para apoyar los cuidados de las personas
en el domicilio usando recursos comunitarios y/o voluntarios (O’'Mara-Eves et al., 2013).
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= Vincularse con nuevos programas de desarrollo comunitario que puedan dar respuesta a necesidades de las
personas al final de la vida (Librada et al, 2018).

= Apoyar el desarrollo de iniciativas de voluntariado en el hospital para incluir el apoyo social para los
pacientes y la familia (Borgonovi, 2008).

= Crear grupos de duelo dentro del hospital para profesionales (Metel, Barnes, 2011).

Los centros tipo hospice tradicionalmente han sido considerados como recursos que tienen una relacién mas
cercana con la comunidad; pero en muchas ocasiones esta relacién se ha limitado solo a las acciones de
voluntariado (Abel et al., 2016). En enfoque de las Comunidades Compasivas en estos centros también va
mucho mas alla y algunas iniciativas que se pueden destacar son:

= Realizar mapas de cuidado como parte de la atencién clinica identificando roles y relaciones, como una
forma de mejorar y facilitar la red de cuidados en torno a la persona la final de la vida.

= En las iniciativas de voluntariado, incluir a los profesionales como capacitadores y formadores de estos
voluntarios para ayudar a generar confianza en la calidad de la atencion que estos pueden llegar a prestar,
ademas de facilitar relaciones de apoyo y coordinacion de todas las acciones desarrolladas.

= Asegurarse que los trabajadores/recursos comunitarios sean parte efectiva del equipo multidisciplinario y
estén presentes en las reuniones del equipo multidisciplinar. Esto es inmensamente Util para ir generando el
cambio cultural dentro de la organizacién y como forma de ir rompiendo las barreras entre los sectores
sanitarios, sociales y comunitarios.

= Usar el espacio de los hospices para realizar eventos comunitarios (reuniones, visitas, etc.) buscando que
sean espacios comunitarios donde las personas no relacionadas directamente con ellos empiecen a conocer
y a entrar (empezar a romper el “miedo”).

= Desarrollar alianzas con grupos comunitarios existentes y apoyarlos en el desarrollo de redes de cuidados al
final de la vida (Rempel, Neufeld, Kushner, 2007).

=  Planificar y desarrollar continuamente acciones y programas de formacién para capacitar a las personas a
medida que surjan nuevas necesidades. Estas deberian estar disponibles tanto para las redes comunitarias,
como para los profesionales involucrados.

= Establecer grupos de apoyo dirigido a personas que han sufrido situaciones de duelo, agotamiento, etc.,
enfocado no solo a familiares, e incluyendo los recursos comunitarios y profesionales (Dopp, Cain, 2012).

Incluso en las Universidades de Ciencias de la Salud también se han puesto en marcha iniciativas de
Universidades Compasivas, para fomentar y promover los cuidados, la compasién y la comunidad entre los
estudiantes y profesores y crear asi profesionales que atiendan a las personas de una forma mas humana, digna
y compasiva (Librada et al., 2021).

Por tanto, el éxito en el desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas también incluye la implicacion de
las autoridades locales. Los gobiernos y las autoridades juegan un papel importante en el disefio de politicas y
directrices para la promocion de programas de desarrollo comunitario, basandose en un enfoque de Salud
Publica al final de la vida y teniendo como referencia, por ejemplo, el "Compassionate City Charter”. Las
autoridades locales, son muy utiles como mecanismo de coordinacion, ya que las instituciones comunitarias y las
asociaciones de voluntarios pueden necesitar de una autoridad central que coordine las actividades entre
diferentes grupos y partes interesadas de la comunidad (Kellehear, Karapliagkou, 2013).

Como puede verse, muchas de estas iniciativas han sido pioneras, otras se han puesto en marcha y otras tienen
el objetivo de hacerlo. Tratandose de un movimiento tan incipiente se hace necesario estudiar en profundidad
todos y cada uno de estos modelos de desarrollo y el impacto que esta generando en la sociedad.
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En este sentido, y como parte inicial del conocimiento tedrico de esta tesis, se realizé una revision sistematica de
los diferentes modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida que se han
puesto en marcha en los Ultimos 20 afios (Librada et al., 2020) y que ha sido completada recientemente por
Quintiens (Quintiens et al., 2021), tratando de definir mas en profundidad los conceptos que se asocian a las
Ciudades Compasivas y la forma en la que estas iniciativas puedan compararse a nivel mundial.

Las Ciudades Compasivas son comunidades enteras, a veces ciudades completas o algunas veces
un grupo de personas que conviven en pueblos, barrios, o cualquier otro asentamiento poblacional, que
deciden promover la salud y el bienestar de sus comunidades de una manera sistematica, holistica y
compasiva.

En una Ciudad Compasiva, las personas se sienten motivadas por la compasion para asumir la
responsabilidad y el cuidado mutuo.

Existe un deseo de que las necesidades de todos sus ciudadanos sean reconocidas y satisfechas,
donde el bienestar de toda la comunidad sea una prioridad, y todas las personas y seres vivos sean
tratados con respeto.

Allan Kellehear
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1.9. La pandemia del COVID19 nos ha dado la razén: Nadie
debe morir solo.

“Se muere mal cuando la muerte no es aceptada,

se muere mal cuando los profesionales sanitarios no estan formados en el manejo
de las reacciones emocionales que emergen en la comunicacion con los pacientes;
se muere mal cuando se abandona la muerte al ambito de lo irracional,

al miedo, a la soledad, en una sociedad donde no se sabe morir

”

Declaracion del Comité Europeo de Salud Pablica, 1981

En diciembre de 2019, en la ciudad de Wuhan (Republica Popular de China) se reportaron los primeros casos de
personas enfermas con un tipo de neumonia de origen desconocido. Estos primeros contagios fueron los que
iniciaron las alertas sanitarias a nivel mundial que llevaron a que en la primera semana de enero de 2020 se
identificase como causante de esta enfermedad desconocida a un nuevo coronavirus, al que se denominé al
principio 2019-nCoV y posteriormente COVID19.

La Organizacién Mundial de la Salud declar6 el 30 de enero de 2020 el riesgo de Salud Publica a nivel
internacional, bajo regulaciones del Reglamento Sanitario Internacional, y, posteriormente, el 11 de marzo de
2020 la enfermedad se consider6 una pandemia por la alta cantidad de personas infectadas desde su aparicién
hasta esa fecha: 118.000 infectados y 4.291 muertes. La pandemia ya se extendia a 114 paises alrededor del
mundo.

Un afio y medio después de esta pandemia, los casos de COVID19 comprobados mediante andlisis genético
(PCR) en el mundo han llegado a unos 195 millones de personas (9 de julio de 2021), pero la OMS estima que la
cantidad real de infecciones es probablemente mucho mayor, en torno a 780 millones 0 10 % de la poblacién
mundial. EI nimero de fallecidos ha llegado a 4.1 millones de personas situandose el pico mas alto de casi
18.000 muertes al dia en enero de 2021. La evolucién de casos de personas infectadas y fallecidas en el mundo
viene representada en la Figura 22 (OMS, 2020).

Casos diarios en el mundo y media de los dltimos 7 dias Muertes diarias en el mundo y media de los dltimos 7 dias

oct ene abr ju abr u oct ene
2021 2020 2021

Figura 22. Casos de personas infectadas por COVID19 y fallecimientos diarios. Media de los Ultimos 7 dias.

Datos Mundiales.
Fuente: Universidad Johns Hopkins. Actualizado 9 julio 2021.
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América y Europa han representado el 76% de las muertes que se han producido en el mundo, mientras que
Asia, el continente donde surgié la pandemia, reporta a la fecha el 19% de fallecidos. Aun asi, la evolucién de
casos Yy fallecidos durante este tiempo ha ido cambiando a medida que el virus se iba extendiendo por las
diferentes regiones del mundo. Podemos decir que a fecha de Julio de 2021 los paises mas afectados por el
COVID19 son los que se representan en la siguiente Figura 23.

|

‘k

Europa > Espafia

Casos: 4.368.453
Muertos: 81,323

_antilll

Figura 23. Casos y muertes por COVID19 por continentes.
Fuente: Mapa mundial del coronavirus. Center for Systems Science and Engineering (CSSE) at Johns Hopkins University (JHU).
Actualizado 28 julio 2021.

En Espaiia, el primer caso de COVID19 fue diagnosticado el 31 de enero de 2020 y ante la rapida expansion del
virus, el 14 de marzo el Gobierno espafiol decretd el estado de alarma en todo el territorio nacional. Esta
situacion limit6 la libre circulacion de los ciudadanos a actos esenciales como la adquisicion de alimentos y
medicamentos o acudir a centros médicos o al lugar de trabajo, resultando en un confinamiento de la poblacion
en sus lugares de residencia. El 28 de marzo se suspendio toda actividad laboral presencial no esencial durante
quince dias. El 2 de abril se registré el mayor numero de muertes por coronavirus en un dia (950). EI Congreso
de los Diputados fue autorizando sucesivas prérrogas del estado de alarma hasta un total de seis veces. A partir
del 28 de abril comenzé el plan de desescalada asimétrica por provincias. A mediados de junio, Espafia era el
quinto pais en nimero de casos confirmados, por detras de Estados Unidos, Brasil, Rusia, y Reino Unido, y el
sexto pais en numero de personas fallecidas, por detrés de Estados Unidos, Brasil, Reino Unido, Italia y Francia.
El 21 de octubre Espafia superd el millén de contagiados y se decretd de nuevo el estado de alarma para hacer
frente a la segunda ola de contagios. Se establecio el toque de queda nocturno, dejando en manos de los
gobiernos autondmicos las medidas de contencién. Cuatro dias después, el Congreso aprobd prorrogar el
estado de alarma hasta mayo de 2021. El 27 de diciembre de 2020 comenzd la campafia de vacunacion en
Espafia con la vacuna de Pfizer y BioNTech, una semana después de ser aprobada por la Agencia Europea de
Medicamentos y la Comision Europea. EI 9 de febrero de 2021 se superaron los tres millones de contagiados. El

13 de julio de 2021 se superaron los cuatro millones de contagiados (Pandemia de COVID19 en Espafia,
Wikipedia, 2021).
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Si bien la mayoria de los pacientes con COVID19 tienen sintomas leves incluso son asintomaticos, otro
porcentaje de la poblacién (alrededor del 5%) requiere hospitalizacion y el 1%-2% ha necesitado ingresar en una
unidad de cuidados intensivos (UCI) con necesidad de asistencia respiratoria. La prevalencia de la mortalidad
mas alta se ha producido en los adultos mayores y pacientes con enfermedades crénicas y cancer.

La rapida transmisién comunitaria de la enfermedad, ha superado en varias ocasiones la capacidad del sistema
de salud, causando una carencia de camas en la UCI y de ventiladores. Esta situacion provocd, sobre todo en
los inicios de la pandemia, que los profesionales se tuvieran que enfrentar a decisiones éticas muy complicadas
como priorizar la atencién en la UCI y proveer de ventiladores a las personas que tuvieran una mayor posibilidad
de sobrevivir. Nos hemos encontrado con que no habia suficientes médicos para sobrellevar conversaciones con
los pacientes y sus familias sobre la toma de decisiones, el manejo de la situacion o el propio final de la vida. El
COVID19 ha destacado que todo profesional necesita conocimientos y habilidades de los fundamentos de
Cuidados Paliativos, que todo profesional deberia hablar de la muerte y tenerla presente en su profesion (De
Lima et al., 2021).

Debido a la naturaleza de este virus y a su fuerte componente contagioso, la vida de las personas ha cambiado.
El miedo, la incertidumbre y la soledad han entrado en muchos hogares. La atencién de las personas infectadas
y moribundas ha llegado a extremos inimaginables de la dignidad humana. Las personas han estado muriendo
solas. No ha habido caricias, abrazos, despedidas, no ha habido rituales. Los profesionales se han agotado tras
un sentimiento de impotencia para manejar y cuidar a los pacientes en estas situaciones. EI mundo se paralizd y
la muerte se nos ha puesto por delante. De repente, la muerte ha sido un asunto de todos.

También hemos aprendido a mirar a nuestros vecinos, a trasladar nuestras muestras de carifio y afecto a
nuestros amigos y familiares, hemos aprendido nuevas formas de estar con las personas a través de la
tecnologia, los regalos, conscientes mas que nunca del valor de cada instante. Hemos estado cerca
emocionalmente, aunque lejos fisicamente. Esta pandemia mundial (aquella que nos ha puesto en riesgo de
perder tanto), es la que nos ha demostrado que somos seres sociales, que vivimos en comunidad y que el 100 %
de la poblacién mundial necesita afecto, amor y comparia. La comunidad nos ha proporcionado durante esta
situacion diversas formas de cuidar: desahogo emocional, escucha, amor, carifio, sentir que no estamos solos,
ayuda material y econémica, ayuda a las actividades basicas de la vida diaria, etc. Toda una serie de recursos
que nos han hecho entender que la comunidad es humanidad compartida y que es capaz de llegar alli donde no
llega el sistema sanitario y social.

Todo esto nos hace reflexionar sobre la importancia de generar comunidades a nuestro alrededor y de
implicarnos activamente en ellas de manera voluntaria y altruista. La Compasién mueve el mundo, lo cambia y lo
hace mejor, por ello hemos de resaltar y agradecer muchas de las iniciativas que se han venido desarrollando
durante este tiempo. Todas han sido un verdadero acto de bondad que han hecho soportable lo insoportable:
mandando mensajes de apoyo y amor a las personas afectadas, fabricando materiales, realizando donaciones a
organizaciones que ayudan, haciendo la compra al vecino, adaptandonos rapidamente a los cambios, efc.
Comunidad somos todos y la comunidad aporta y humaniza el cuidado de las personas.

En definitiva, lo que mas se ha evidenciado en esta pandemia y de lo que mas hemos aprendido es que nadie
debe morir solo, que la fuerza de la comunidad es muy potente y que la Compasion entendida como respuesta al
sufrimiento propio y ajeno nos ha permitido afrontar esta situacion (Librada, Huarte, Fernandez, 2020).
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ESTRUCTURA DE LA TESIS DOCTORAL.

Durante el proceso de esta tesis se han llevado a cabo 3 investigaciones para dar respuesta a la hipotesis de
partida. Los objetivos especificos, aspectos metodolégicos y resultados seran presentados de forma
independiente, mientras que, las interpretaciones finales de todos los resultados se ofreceran conjuntamente en

el apartado de discusion.

OBJETIVO GENERAL

« Evaluar los modelos
< para el desarrollo de A
g Comunidades y 8
Ciudades Compasivas
en la enfermerdad
avanzada y al final de
la vida a nivel
internacional.

Ny Diseriar un método
propio para el A
desarrollo y LUl
evaluacién de
Comunidades y
Ciudades Compasivas
en la enfermedad
avanzada y/o al final

o

de la vida.

Revision sistematica
sobre los modelos de
desarrollo de
Comunidades y
Ciudades Compasivas.

N
=

r

METODOLOGIA

Disefio de un Método
para el desarrollo y
evaluacion de
Comunidades y
Ciudades Compasivas.

o) Disefiar un protocolo
para la deteccion de LIJ
necesidades y
generacion de redes
de cuidados alrededor
de las personas con
enfermedad avanzada
ylo al final de la vida.

~ Implementar y evaluar
el impacto del
desarrollo de una
Ciudad Compasiva en
una poblacion de
personas con
enfermedad avanzada
y al final de la vida.

o

Disefo de un protocolo para la deteccion
de necesidades y generacion de redes
de cuidados (Protocolo RedCuida).
Estudio descriptivo del impacto en la
mejora de la calidad de vida y bienestar.

RESULTADOS

Andlisis de la revision
sistematicia de las
experiencias
internacionales sobre
Comunidades y
Ciudades Compasivas.

o

o

Método Todos Contigo y
analisis de la iniciativa
«Sevilla Contigo, Ciudad
Compasiva» mediante la
aplicacion del método.

4

DISCUSION GENERAL

Analisis descriptivo de la deteccién de
necesidades y generacion de redes de
cuidados en una poblacién de personas
con enfermedad avanzada y/o al final de
la vida.
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CAPITULO 2. HIPOTESIS Y OBJETIVOS.

21. Hipétesis.

El desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida de manera sistematizada permite dar
una mejor respuesta a las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, mejora la
satisfaccion de pacientes, familiares, colaboradores comunitarios y personal sociosanitario y hace que las
intervenciones mejoren la calidad de vida y bienestar de estas personas.

2.2. Objetivos.

Objetivo general.

Construir un modelo tedrico-practico de desarrollo y evaluacién de Comunidades y Ciudades Compasivas en la
enfermedad avanzada y al final de la vida, que permita realizar una Atencion Integral y Centrada en la Persona,
complementando al sistema sanitario y social de los Cuidados Paliativos.

Objetivos especificos.

OE.1 Evaluar los modelos para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas en la enfermedad

avanzada y/o al final de la vida a nivel internacional. Identificar las metodologias, recursos y los mecanismos de
evaluacién para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

OE.2 Disefiar un método propio para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas en la enfermedad

avanzada y/o al final de la vida que pueda ser aplicado y adaptado a las diferentes organizaciones, entornos y
comunidades. Construir un mecanismo de evaluacion mediante el disefio de indicadores comunes de estructura,
proceso y resultados que permitan analizar la evolucion y el impacto del desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas en la enfermedad avanzada y al final de la vida.

OE.3 Disefiar un protocolo para la deteccion de necesidades y generacion de redes de cuidados alrededor de
las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.

OE.4 Implementar y evaluar el impacto del desarrollo de una Ciudad Compasiva en una poblacion de
personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.
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CAPITULO 3. METODOLOGIA.

M1. Revision sistematica sobre los modelos de desarrollo de Comunidades y
Ciudades Compasivas en la enfermedad avanzada y al final de la vida.

= Analizar en la literatura los modelos de implementacion de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

= |dentificar paises y organizaciones que hayan puesto en marcha Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

= Describir los modelos y metodologias que emplean estas organizaciones para desarrollar Comunidades y Ciudades
Compasivas al final de la vida.

= |dentificar los objetivos, indicadores y normas estratégicas empleadas para medir los resultados de impacto de la puesta
en marcha de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

Objetivos

Disefio de estudio.

Se realiz6 una revision sistematica de la literatura por pares, siguiendo la metodologia PRIMA-ScR (Urr(tia,
Bonfill, 2010). El protocolo de la revisién fue registrado en la base de datos internacional de revisiones
sistematicas del National Health Service PROSPERO (CRD42017068501) en julio de 2017, fecha en la que se

comenzd el proceso de la revision.

Estrategia de busqueda.

Las bases de datos electronicas que se utilizaron fueron las siguientes: MEDLINE (PubMed), EMBASE, Web of
Science, CINAHL y Google Scholar. Los términos para la estrategia de busqueda fueron definidos mediante
descriptores de salud/ términos MeSH en MEDLINE siendo utilizados también para las otras bases de datos
[Tabla 3]. La busqueda se limitd a estudios publicados entre 2000 y 2018.

Tabla 3. Términos MeSH. Estrategia de busqueda.
(Terminal Care OR Palliative Care OR Hospice Care OR Hospices)
AND
(Community networks OR Community health planning OR Community participation OR Social supports OR
Volunteers OR Social network)
AND
(Governments OR policymaker OR health and social policy OR public policy)
AND
(Empathy OR Compassion)
AND
(Model OR Organizational OR Program development OR Standards OR Impact OR Evaluation OR measure
OR outcome)
AND
(Eficiency OR efectiveness OR eficacy OR impact OR excellence OR referral)

Criterios de inclusion y exclusion.
Los criterios de inclusion y exclusion se presentan en la Tabla 4.
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Tabla 4. Criterios de inclusion y exclusion.

Inclusion Exclusion

Tipo de documentos

Articulos cientificos.
Informes y estudios con evaluaciones del
desarrollo de Comunidades Compasivas. >

Articulos u otros tipos de documentos
incompletos o en proceso de elaboracion.
Documentos que no incluyen informacion que
corresponda al objeto de la revisién.

Informacion contenida en estos tipos de documentos

Modelos de comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

Modelos de evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas: indicadores, normas o datos que
permitan evaluar las organizaciones y los entornos.

Metodologias, protocolos o sistemas de informacién que permitan el desarrollo de Comunidades y
Ciudades Compasivas al final de la vida.

Criterios técnicos de la busqueda Exclusion

Estudios que hacen referencia a datos

originales. s . . .
Estudios de métodos cualitativos, cuantitativos studios escritos en un idioma diferente al inglés
y mixtos. 0 espafiol.

Publicaciones escritas en inglés y en espafiol.
Publicados entre 2000 y 2018.

Tipo de estudios

Estudios descriptivos: describen las caracteristicas de la poblacion o fendémeno que se esta estudiando.
Estudios retrospectivos y/o prospectivos: los resultados y el anélisis de los datos han tenido lugar en el
pasado o han tenido lugar después de que haya transcurrido un periodo de tiempo, respectivamente.
Estudios comparativos: examinan, comparan y contrastan intervenciones, temas o ideas.

Estudios de evaluacion: métodos cuantitativos como encuestas, cuestionarios, sondeos y métodos
cualitativos para mejorar la toma de decisiones.

Estudios de intervencién: los participantes reciben algun tipo de intervencion, como un nuevo medicamento,
para posteriormente evaluarlo.

Revisiones sistematicas: métodos sistematicos para recopilar datos, evaluar criticamente estudios de
investigacion y sintetizar los hallazgos de manera cualitativa o cuantitativa.

Meta analisis: combinacion, interpretacion y analisis de datos de multiples estudios.

Estudios de casos: estrategias de investigacion e indagacién empirica que investigan un fenémeno dentro
de su contexto de la vida real.

Estudios etnograficos: métodos cualitativos donde los investigadores se sumergen completamente en las
vidas, cultura o situacion que estan estudiando.

Estudios de teorias fundamentadas: metodologia sistematica en las ciencias sociales que implica la
construccidn de teorias mediante la recopilacién metddica y el anélisis de datos.
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Calidad de los estudios.

En todos los estudios se evalué la calidad metodolégica en 4 niveles de evidencia: muy bajo, bajo, moderado y
alto, segun las recomendaciones GRADE (Grading of Recommendations, Assessment, Development and
Evaluation system). [Tabla 5].

Tabla 5. Evidencia GRADE

Alto Hay mucha confianza en que el efecto real se aproxima al del efecto estimado.
Existe una confianza moderada en el efecto estimado: es probable que el efecto real se acerque al
Moderado . ) e ) .
efecto estimado, pero existe la posibilidad de que sea sustancialmente diferente.
Baio Hay un efecto limitado en el efecto estimado: el efecto real podria ser sustancialmente diferente del
) efecto estimado.
Muy bajo Hay muy poca confianza en el efecto estimado: es probable que el efecto real sea sustancialmente

diferente del efecto estimado.

Cribado y extraccion de datos.

Se seleccionaron los documentos teniendo en cuenta la aparicién de las palabras clave en los titulos y
resimenes de los mismos. Todas las referencias encontradas se recopilaron en una base de datos de Microsoft
Office Excel con la siguiente informacion: titulo, autor, publicacion, fecha, ISBN, DOI, PMID, texto completo
disponible, tipo de documento, tipo de estudio e informacion recogida. Se eliminaron los registros duplicados en
esta primera fase de identificacién de la documentacion.

Una vez reunida la lista de documentos, se aplicaron los criterios de inclusion para seleccionar o excluir aguellos
documentos que no cumplieran con los criterios previamente establecidos.

Con los documentos seleccionados, se extrajeron los textos completos para aplicar los criterios de elegibilidad y
analizar la informacién a fin de escoger aquellos documentos que respondieran a las siguientes preguntas:

= ;Los articulos tratan sobre las Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida?

= 4 Describen modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas?

= ;Exponen fases 0 normas para el desarrollo?

= ;Se analizan las experiencias y los resultados del desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas?
= ;Se trata de un estudio piloto?

= ;Se detalla el método de desarrollo?

= ;Se describen los instrumentos y medios para desarrollar Comunidades y Ciudades Compasivas?

= ;Las politicas publicas contemplan el desarrollo de los Cuidados Paliativos?

Los documentos seleccionados (n=42) fueron sometidos a un proceso de revisién por pares con la participacion
de 3 investigadoras (Diana Forero, Ingrid Mufioz y Silvia Librada). Se distribuyeron los documentos para su
lectura y comprobar asi la idoneidad de la inclusién de estos articulos. Para extraer y analizar la informacién de
estos documentos, se rellenaron formularios que contenian una lista de comprobacion y una descripcion de los
resultados mas importantes de la revision [Anexo 1].

Finalmente, todas las investigadoras participantes en la revision analizaron e interpretaron los resultados en una
ronda de discusion conjunta. Las discrepancias en la informacion, analizada mediante la revision por pares, se
analizaron y resolvieron a través del debate en esta ronda.
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Analisis de resultados.
Los resultados de la estrategia de busqueda se representaron en un diagrama de flujo.

Los estudios finalmente seleccionados se analizaron y describieron teniendo en cuenta las siguientes premisas:

= Dimension: ;cudl es el alcance del articulo? ¢ cobertura?

Objetivos: ¢ qué se desea lograr en las comunidades, ciudades, organizaciones o paises?
Modelos y métodos para el desarrollo: ;cémo se hace?

=  Grado de desarrollo ¢ en fase piloto? ¢ comenzado? ¢ finalizado?

= Estandares: ;estan definidas las metas? ;qué normas hay que seguir para conseguirlas?

= Indicadores: ; Existen modelos de evaluacion o indicadores para el anélisis de los resultados?

Los resultados se fueron describiendo por temas:

= Tema 1. Modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

= Tema 2. Modelos de evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas: indicadores, estandares,
normas, etc.

= Tema 3. Metodologias, protocolos o sistemas de informacién para el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas.
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M2. Disefio de un método para el desarrollo y evaluacion de Comunidades y
Ciudades Compasivas en la enfermedad avanzada y al final de la vida.
Método Todos Contigo.

= Disefiar una metodologia para implementar y evaluar sisteméaticamente el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas en la enfermedad avanzada y/o al final de la vida.
= Comprobar y validar este método en una ciudad como proyecto demostracion.

Objetivos

Disefio de la metodologia.
El proceso se disefid en varias fases:

Fase 1. Definicion del alcance y finalidad del método.

En primer lugar, se definieron todos los aspectos generales necesarios para lograr el objetivo de la aplicacion del
método fundamentado en un modelo de atencion integral e integrada (sanitaria, social y comunitaria) en las
personas con enfermedad avanzada y al final de la vida mediante el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas basadas en los aspectos definidos por la Sociedad Internacional de Salud Publica y Cuidados
Paliativos y el Compassionate City Charter.

Fase 2. Identificacion de experiencias. Revision sistematica de la literatura y grupo de expertos.

Para la identificacién de experiencias se realizd una revision sistematica, anteriormente descrita, sobre los
modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida entre los afios 2000-2018
(Librada et al., 2020).

Se seleccionaron, de la busqueda cientifica, aquellas organizaciones e instituciones que promovian el
movimiento de Comunidades Compasivas al final de la vida con el fin de analizar las experiencias y los
elementos clave del modelo. Se seleccionaron aquellas iniciativas que ya estuvieran siendo desarrolladas en
algunas ciudades para identificar las diferentes herramientas y procesos utilizados durante el desarrollo, asi
como la descripcion de objetivos estratégicos, indicadores y estandares que permitieran medir los resultados de
su puesta en marcha.

De toda la informacion seleccionada se identificaron, de los resultados obtenidos, los principales procesos para
el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas, reuniendo los elementos comunes de cada una de las
experiencias encontradas con el fin de extraer una serie de elementos clave que ayudaran a construir cada una
de las fases del método.

Ademas de esta revision, se identificaron y se establecieron alianzas con organizaciones y sociedades cientificas
impulsoras de este movimiento convocando a un grupo de expertos lideres del desarrollo de Comunidades y
Ciudades Compasivas de otros paises a discutir los elementos del modelo.

Fase 3. Construccion de los elementos claves del método: Fases y Procesos.

De la informacién recogida, se listaron todos los procesos comunes al desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas y se agruparon por fases estableciendo varias rondas de discusion entre un grupo de profesionales
para definir la estructura final del desarrollo del método. Se definieron las actividades y se elaboraron las
herramientas necesarias para el desarrollo del método.
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Fase 4. Publicacion del método.

El método fue publicado con el objetivo de compartirlo con la comunidad cientifica y dar visibilidad al mismo.
Ademas, se disefid y se registré una imagen propia que se vinculara con aquellas organizaciones que fueran a
implantar esta metodologia.

Fase 5. Desarrollo de un conjunto de indicadores para la evaluacion del desarrollo del método.
Se definieron los objetivos generales y especificos de las principales fases del método.

Para cada uno de los procesos se definieron una serie de tareas y metas que permitieran medir el avance y
grado de cumplimiento de tales objetivos.

Los indicadores se clasificaron en estructura, procesos y resultados y se sigui6é una metodologia de construccién
de cada uno de los indicadores donde se detallaba: descripcién del indicador, formula, frecuencia de medicion,
fuente de datos, meta, grado de cumplimiento, mejoras asociadas.

Fase 6. Creacion de estructuras de liderazgo para la implementacion del método.

Se constituy6 una oficina central con el fin de brindar asistencia a las organizaciones mediante la capacitacion y
la provisién de herramientas del método, asi como, coordinar, investigar, y evaluar el desarrollo de Comunidades
y Ciudades Compasivas basadas en el método, y trabajar como una estructura vinculada de la red de
Comunidades y Ciudades Compasivas de todo el mundo.

Fase 7. Puesta en marcha de un proyecto piloto para la implementacion y verificacién del método.

Se selecciond una ciudad (Sevilla, Espafia) como proyecto piloto para implementar y analizar las fases de este
método, validar su implementacion y evaluar, a partir de una serie de indicadores propios, los resultados de la
mejora de la calidad de vida y bienestar en las personas con enfermedad avanzada y/o al final de su vida.

Se establecié un modelo de evaluacion anual para recoger lecciones aprendidas durante los procesos de
implementacién con el fin de poder verificar su implementacion y trasladarlas a otras organizaciones y ciudades
interesadas en el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.
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M3. Disefio de un protocolo para la deteccion de necesidades y
generacion de Redes de Cuidados en personas con enfermedad
avanzada y/o al final de la vida. Protocolo RedCuida.

Estudio descriptivo del impacto en la mejora de calidad de vida y
bienestar de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la
vida, y sus familias.

= Disefar un protocolo para la deteccion de necesidades y generacion de redes de cuidados alrededor de las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

= Evaluar los factores de necesidades cubiertas en las personas con enfermedad, soledad, sobrecarga del cuidador, calidad
de vida y satisfaccion de familiares para analizar el impacto de la generacion de redes comunitarias alrededor de las
personas con enfermedad avanzada y/o al final de vida.

Objetivos

Disefo del Protocolo RedCuida.

El protocolo RedCuida (Librada et al., 2018) se disefid para la detecciéon de necesidades de las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida y para la identificacion de personas de la red que pudieran estar
cubriendo estas necesidades. Las figuras profesionales que habitualmente utilizan este protocolo son los
promotores comunitarios que se encargan de la creacion, gestion e implicacion de las redes de cuidado y
acompafamiento alrededor de estas personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, y sus familias.

El protocolo se disefié con el objetivo de:

= |dentificar mediante el uso de diferentes escalas de valoracién, las necesidades cubiertas y no cubiertas de
las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

= |dentificar la sobrecarga del cuidador principal y sus necesidades durante los procesos del cuidado.

= |dentificar, mediante la herramienta del Circulo de Cuidados, las redes existentes y con posibilidad de prestar
apoyo, cuidados y acompafiamiento a estas personas y sus familiares.

= Valorar el aumento de las personas de la red que se implican como consecuencia de las diferentes
intervenciones del promotor comunitario, de la red de agentes clave y de las propias redes familiares y
comunitarias.

= Valorar el impacto que este aumento de las personas implicadas tiene en los beneficiarios directos,
concretamente en: disminucién de la sensacion de soledad, disminucion de la ansiedad y depresién, mejora
de la calidad de vida y bienestar, disminucion de la sobrecarga del cuidador principal y satisfaccién de
familiares.

Para ello, se realizan una serie de valoraciones (1 a la semana o cuando se considere por parte de los
profesionales, preferentemente de forma presencial) realizadas sobre la persona beneficiaria para la deteccién
de necesidades e identificacion de personas de la red, implicadas o no, en cubrir tales necesidades.

Durante las valoraciones, el promotor comunitario junto con los profesionales de referencia de la persona
beneficiaria (de los centros de salud, de los equipos de Cuidados Paliativos, etc.), hace una valoracién inicial
(V0) de sus necesidades para detectar la presencia o ausencia de redes de cuidados y acompafiamiento que
cubran las necesidades basicas durante el proceso de la enfermedad.
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Una vez detectadas las necesidades de redes de cuidados y para la fase de intervencién del promotor de la
comunidad, el profesional de referencia se relne con la persona beneficiaria y familia para informarles del
programa para la creacion y gestion de redes en la comunidad. Las derivaciones de las personas beneficiarias
que entran por primera vez en programa son realizadas por los profesionales y notificadas al promotor por
teléfono.

A partir del momento de la inclusién se llevan a cabo las intervenciones para la creacién y gestion de redes de
cuidados y acompafamiento, siendo la visita inicial (V1) la linea de base de la intervencion. A la finalizacién de
las intervenciones, se realiza una valoracion de control (V7) para reevaluar las necesidades de las personas
beneficiarias cubiertas, 0 no cubiertas, por la red y evaluar la satisfaccion de familiares y redes de cuidados
implicados en el proceso. El proceso de la intervencion continta hasta el fallecimiento, abandono o traslado del
paciente haciendo tantas valoraciones como sean necesarias, pero haciendo estos cortes transversales de
control cada 6 semanas (v13, v20 y asi sucesivamente) [Figura 24].

Los procesos de intervencion durante el uso del protocolo RedCuida, estan basados en los procesos descritos
por Horsfall e implican:

= Recopilar la informacion mediante el protocolo RedCuida mediante valoraciones presenciales y/o telefonicas
del paciente y su familia;

= Realizar el Circulo de Cuidados y crear mapas de red en el entorno del paciente y su familia;

= Realizar entrevistas individuales con cuidadores/familiares para el conocimiento del vinculo de la red;

= |dentificar redes externas y comunitarias que puedan cubrir necesidades detectadas en las personas;

= Redistribuir el reparto de tareas y dar seguimiento de la satisfaccion de necesidades cubiertas por la red;

= Realizar visitas presenciales o llamadas a pacientes, familiares y agentes clave para dar seguimiento a la
red.

Identificacion de personas beneficiarias.
q Valoracién inicial (V0).
I
Personas identificadas con necesidad
q de red de cuidados
I
Inclusion en Programa para la creacion y gestion de
U Redes de Comunidades Compasivas.
o N ' L] L] A} I'e L] - L] N g L] L] ™ I's 1
Valoracion Valoracion Valoracion Valoracion { Valoracion Valoracion { Valoracion Valoracion
0 1 2 3 4 5 6 7

Derivacion, Valoracién de Toma de contacto | Supervision y Supervision, plan Supervision y Ultima famaga G
Valoracién inicial Necesidades e con miembros de plan de de intervencion e posibles intervencion. dueloy
por profesional de | Identificacion de la comunidad, intervencion. identificacion de intervenciones. Evaluacion de satisfaccion de
referencia o red de cuidados Acuerdos del plan nuevas las los miembros de
promotor. en la comunidad. de intervencion. necesidades o intervenciones, la comunidad
Valoracion de Linea de base. nuevos miembros de la calidad de que participaron
Necesidades e Plan de de la comunidad. viday la en el programa.
Identificacion de intervencion. satisfaccion de
red de cuidados la persona
en la comunidad. beneficiaria.

Figura 24. Procedimiento de actuacion. Protocolo RedCuida.
Fuente: Librada et al., 2018.
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Durante cada una de las valoraciones a realizar en el protocolo, se aplican las siguientes escalas [Tabla 6] :

Tabla 6. Aplicacidn de escalas en la valoracion del protocolo RedCuida.

Aplicacion de escalas a la persona beneficiaria y redes de cuidados.

VO

V1

V2

V3

V4

V5

V6

V7

Hoja Derivacion.
Redes de cuidados.
Barthel

Lawton and Brody
Escala de soledad

Valoracion de redes
de cuidados.
Barthel

Lawton and Brody
Euroqol5D

Barthel
Lawton and Brody
Redes de cuidados

Barthel
Lawton and Brody
Redes de cuidados

Barthel
Lawton and Brody
Redes de cuidados.

Barthel
Lawton and
Brody
Redes de
cuidados

Barthel

Lawton and Brody
Escala de soledad
Redes de cuidados
Euroqol5D

Satisfaccion de
familiares y de las

redes de cuidados.

Zarit version
reducida reducida

Zarit version

Fuente: Librada et al., 2018.

Valoracion de necesidades para el desarrollo de Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD). Escala de
Barthel validada al espafiol (Baztan et al., 1993). Escala que permite valorar la autonomia de la persona
para realizar las actividades basicas e imprescindibles de la vida diaria tales como: comer, lavarse, vestirse,
arreglarse, trasladarse del sillén o silla de ruedas a la cama, subir y bajar escaleras, etc. Esta escala es
administrada por el promotor comunitario.

Valoracion de necesidades para el desarrollo de Actividades Instrumentales de la Vida Diaria (AIVD). Escala
Lawton and Brody original (Lawton, Brody 1969). Escala que permite valorar la capacidad de la persona
para realizar las actividades instrumentales necesarias para vivir de manera independiente en la comunidad:
hacer la compra, preparar la comida, manejar dinero, usar el teléfono, tomar medicamentos, etc. Esta escala
es administrada por el promotor comunitario.

Elaboracion del circulo de cuidados, adaptado de Julian Abel (Circles of care. Abel et al., 2013). Herramienta
para la identificacion de personas en la red de cuidados que puedan atender las necesidades (fisicas,
psicologicas, emocionales, espirituales, sociales, de acompafiamiento) no cubiertas en el paciente. Este
circulo se construye con el paciente y el cuidador con ayuda del promotor comunitario.

Valoracion de la soledad social mediante la Escala ESTE Il (Pinel et al., 2009), ampliada de la escala ESTE
y adaptada de Jon Gierveld (Gierveld, Tilburg 2006). Mide factores de percepcién de apoyo social, uso que
hace la persona de las nuevas tecnologias e indice de participacién social. Esta escala es administrada por
el promotor comunitario.

Valoracion de la calidad de vida mediante la escala EUROQOL 5D (Badia et al., 1999). Instrumento genérico
de medicion de la calidad de vida relacionada con la salud. El propio individuo valora su estado de salud,
primero en niveles de gravedad por dimensiones y luego en una escala visual analdgica (EVA) de
evaluacién mas general. Esta escala es administrada por el promotor comunitario.

Escala reducida de sobrecarga del cuidador de Zarit (Gort et al., 2005; Zarit et al., 1989) adaptada al
espafiol (Martin et al., 1996) y especifica a la hora de evaluar la variable carga del cuidador en la prestacion
de cuidados a pacientes cronicos. Esta escala es administrada por el promotor comunitario.

Escala de satisfaccion de familiares y/o redes de cuidados de pacientes atendidos en la comunidad
adaptada de Villavicencio (Villavicencio et al., 2021) y Molina (Molina et al., 2006). Es la Unica escala que no
proporciona el promotor comunitario y que es evaluada por un profesional ajeno al proceso de la
intervencion para evitar posibles sesgos derivados del entrevistador y persona entrevistada.
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Estudio descriptivo del impacto en la mejora de calidad de vida y bienestar de las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida, y sus familias.

Disefio de estudio y poblacién a estudio.

Estudio longitudinal y descriptivo sobre una poblacién de personas con enfermedad avanzada y/o al final de la
vida derivadas al programa de intervencion comunitaria «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» entre el 1 de
enero de 2019 y 30 de junio de 2020 de 2 distritos sanitarios de Sevilla (Distrito San Pablo-Santa Justa y Distrito
Macarena).

Las derivaciones al programa fueron clasificadas segun la procedencia por:

= Equipos de Cuidados Paliativos de los Distritos San Pablo-Santa Justa y Macarena.
= Servicios sociales y trabajadores sociales del ayuntamiento.

= Profesionales de Atencion primaria.

= Comisiones integradas y dinamizadoras.

= Agentes clave.

= Comunidad: Peticion directa por familiares, vecinos, redes comunitarias, etc.

Criterios de Inclusion.

Se definieron los siguientes criterios de inclusidn para la poblacién a estudio.

Personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, con enfermedad oncoldgica o no oncolégica, que
fueran derivadas al programa «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» por cualquiera de las puertas de entrada
indicadas anteriormente y que tuvieran necesidades que pudieran ser cubiertas en menor 0 mayor medida por la
comunidad y gracias a la accion del promotor comunitario. Esta inclusion es ademas confirmada por el equipo de
referencia, que deriva el caso, considerando oportuna la intervencién del Promotor Comunitario para la
evaluacion de las necesidades entendiendo que, gracias a su intervencion, mejoraria la calidad de vida y el
bienestar del paciente y su red.

Criterios de exclusion.

Teniendo en consideracion el objetivo final de la intervencién del Promotor Comunitario dentro del programa, se
consideraron criterios de exclusién los siguientes:

= Que las personas beneficiarias tuvieran una situacion muy avanzada de terminalidad con un pronéstico de
vida menor de 1 semana, dado que no existiria margen temporal para la actuacion.

= Que el equipo de referencia entendiera que la persona no debiera entrar al Programa por no encontrarse en
situacion de enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

Se consideraba que un paciente se daba de baja en el Programa y en la intervencion del proyecto «Sevilla
Contigo, Ciudad Compasiva» cuando:

= Falleciera.
= Renunciara expresamente y de manera voluntaria al programa, siendo registrado como “Abandono”.
= Se trasladara a una zona en la que no existiera intervencion del programa.

Se estimo el valor de la pérdida de datos en un 20% en los criterios de inclusion y en un 15% para los posibles
abandonos, pérdida de informacion o no respuesta, de la poblacion durante el proceso de la intervencion.
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Proceso de actuacion.

Se describio el proceso de atencidn de las personas beneficiaras del programa «Sevilla Contigo, Ciudad
Compasiva» conforme al protocolo RedCuida (Librada et al., 2018) y haciendo uso de las escalas anteriormente
sefialadas. Se realizo un cuaderno del procedimiento de actuacién para los promotores comunitarios que incluia
la descripcion del proceso, de las escalas y las hojas de recogida de datos junto con los consentimientos
informados.

Variables de estudio.

Las variables que se utilizaron para el estudio fueron las siguientes:

Caracterizacion sociodemografica de personas derivadas y beneficiarias del programa.
= Sexo (Hombre/Mujer).

= Promedio de Edad de las personas beneficiarias del programa.

= Diagnostico (Oncolégico/No Oncoldgico).

Derivacion al programa.

= Personas derivadas al programa.

= Procedencia de derivacién (Atencidn primaria, equipos de Cuidados Paliativos, Servicios sociales, agentes
clave, red comunitaria, peticion directa por familiar).

= Rechazos al programa.

= Personas en situacion de ultimos dias a la fecha de derivacion al programa.

Inclusion al programa, ambito de atencion y estado de la poblacion.
= Personas incluidas en programa.

= Ambito de atencion (domiciliario, hospitalario, centro residencial).
= Estado de la poblacién:

o Activo: paciente que cumpliendo criterios entra en programa y tiene un seguimieto activo por parte
del promotor dutante todo el proceso de la intervencion.

o Pasivo: paciente que estando dentro de programa, ve satisfecha sus necesidades gracias a la
intervencion del promotor y de la red y que pasa a este estado pasivo donde se le hace un menor
seguimiento (telefénico quincenal) para verificar que no han cambiado las necesidades y continian
cubiertas y, al que se le hace al menos, una visita presencial al mes.

o Abandono: persona que decide no continuar en el programa.

o Traslado: persona que sale de programa por traslado a otra zona donde no se ofrece el programa.

o Fallecido: persona que fallece estando en programa.

= Personas fallecidas en el programa.

= Lugar de fallecimiento.

= Dias de permanencia en programa.

= Supervivencia mediana de pacientes incluidos en programa.

Valoracion social de personas beneficiarias del programa.
= Personas incluidas en programa con redes de apoyo social (interna, externa y/o comunitaria).

Caracterizacion sociodemografica del Cuidador Principal.
= Personas con cuidador principal.

= Sexo del cuidador/a principal.

= Promedio de edad del cuidador principal.

= Parentesco.
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Caracterizacion de red inicial y red final de apoyo.

= Personas en la red inicial (interna, externa y comunidad).

= Promedio de personas en la red inicial por persona.

= Personas implicadas en la red inicial (interna, externa y comunidad).

= Promedio de personas implicadas en la red inicial.

= Personas en la red final (interna, externa y comunidad).

= Promedio de personas en la red final por persona.

= Personas implicadas en la red final (interna, externa y comunidad).

= Promedio de personas implicadas en la red final (interna, externa y comunidad).
= Promedio del incremento de las redes implicadas desde inicio a fin.

Impacto en Calidad de Vida y Bienestar.
Necesidades de los pacientes (Barthel, Lawton, Brody adaptado) en la valoracion inicial y final.

= Media de necesidades en las personas en la valoracion inicial y final.
= Necesidades satisfechas de los pacientes.

De forma adaptada y para la aplicacion de protocolo RedCuida se utilizaron la escala de Barthel, Lawton, Brody
y 7 tipo de necesidades emocionales y de acompafiamiento, para conocer la necesidad de ayuda en cada
actividad y si esta necesidad estaba siendo satisfecha o no satisfecha por algin miembro de la comunidad. De
tal modo que, por cada tipo de actividad, se recogié:

o No necesita (Cuando el paciente no requiere de ayuda por parte de la comunidad para realizar la actividad).
o Satisfecha:

SlI: Cuando el paciente, teniendo la necesidad, tiene algiin miembro de la comunidad que le ayuda en
el desarrollo de la actividad. En ese caso, se identifica el perfil de la persona que satisface cada
necesidad. Para puntuar este campo, el promoto comunitario debe considerar que la necesidad esta
satisfecha al 100% por el/ los miembros de la comunidad, anotando cuantas personas sean
necesarias para cumplir esta necesidad. Para considerar este campo, el promotor hace la valoracion,
siempre que se pueda, con el cuidador principal, teniendo en cuenta, en caso de sobrecarga, en qué
necesidades precisa ayuda y registrando dichas necesidades como “no satisfechas” cuando sea
preciso incorporar a personas de la red para su completa satisfaccién.

NO: Cuando el paciente, teniendo la necesidad de ayuda, no tiene a ningin miembro de la
comunidad, o los que tiene no llegan a cumplir el 100% de la ayuda en el desarrollo de tal actividad,
bien porque sus necesidades sean superiores (por ejemplo: una persona gran dependiente que solo
disponga de ayuda para comer algun dia a la semana o en algunos momentos del dia) o bien porque,
estando cubiertas, la persona que las cubre esté sobrecargada y precise de ayuda. En este caso
siempre se ha de marcar no satisfecho y sera parte del proceso de la intervencion identificar a algun
miembro mas de la red que lo satisfaga.

Valoracion de Soledad (Escala ESTE Il).

= Porcentaje de pacientes que mejoran la soledad.

Para cada uno de los items de la escala se debe puntuar: Siempre (0), A veces (1), Nunca (2).

Pudiendo oscilar los valores en:
o Percepcion de apoyo social (de 0 a 16).
o Uso de nuevas tecnologias (de 0 a 6)

o Indice de participacion social (de 0 a 8).
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La puntuacién total de la escala oscila entre 0 y 30 y se obtiene mediante la suma de la puntuacion de cada uno
de los items. Se diferencian 3 niveles de Soledad Social en funcién de la puntuacion obtenida:

o Bajo— 0a 10 puntos.

o Medio — 11 a 20 puntos.

o Alto — 21a 30 puntos.

Valoracion de la Calidad de Vida (EUROQOL 5D).

= Porcentaje de pacientes que mejoran la calidad de vida.
= Porcentaje de pacientes que mejoran la ansiedad/ depresion.

En cada dimensi6n de la escala EQ-5D, los niveles de gravedad se codifican con un 1 si la opcidn de respuesta
es «no (tengo) problemasy; con un 2 si la opcion de respuesta es «algunos 0 moderados problemas»; y con un 3
si la opcion de respuesta es «muchos problemas».

La segunda parte del EQ-5D proporciona una puntuacion complementaria al sistema descriptivo de la
autoevaluacion del estado de salud del individuo, mediante una escala EVA vertical de 20 centimetros,
milimetrada, que va desde 0 (peor estado de salud imaginable) a 100 (mejor estado de salud imaginable). En
ella, el paciente debe marcar el punto en la linea vertical que mejor refleje la valoracion de su estado de salud
global en el dia que se hace la valoracion.

La combinacion de los valores de todas las dimensiones genera numeros de 5 digitos, habiendo 243
combinaciones -estados de salud- posibles, que pueden utilizarse como perfiles. Por ejemplo, una persona que
sefiale que no tiene problemas para caminar (1), no tiene problemas con el cuidado personal (1), tiene algunos
problemas para realizar sus actividades cotidianas (2), tiene moderado dolor 0 malestar (2) y no esta ansioso o
deprimido (1), se ubica en el estado de salud 11221. El promedio de calidad de vida se obtiene, de entre todas
estas combinaciones, para valores de entre 0 (peor calidad de vida) y 1 (mejor calidad de vida).

Sobrecarga del Cuidador Principal (Escala de Zarit reducida).

= Cuidadores principales con sobrecarga/ no sobrecarga en la valoracién inicial y final.
= Cuidadores principales que mejoran su sobrecarga en la valoracién final.

La escala de sobrecarga del Cuidador Principal puntta para: Nunca (1), Casi nunca (2), A veces (3), Bastantes
veces (4), Casi siempre (5). La puntuacion maxima posible es de 35 puntos. Un resultado igual o inferior a 17
puntos indicaria que no existe sobrecarga, y un valor superior a 17 lo contrario.

Satisfaccion de familiares.

= Satisfaccion del proceso de intervencion comunitaria.

La escala de satisfaccidon es realizada por una persona diferente a la que ha realizado el proceso de la
intervencién. Se realiza mediante encuesta telefénica a los cuidadores de pacientes fallecidos en la que el
cuidador responde a la encuesta contestando a cada una de las preguntas con las puntuaciones: No, nunca (1),
Pocas veces (2), A veces (3), Bastantes veces (4), Si, siempre (5).
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Fuentes de informacion, recopilacion y procesamiento de datos.

Se desarrolld un Cuaderno de Recogida de Datos para la recogida de los datos por parte del Promotor
Comunitario (CRD) [Anexo 2]. La informacién de las variables a estudio fue recopilada por el promotor
comunitario en cada una de las entrevistas y escalas aplicadas a las personas beneficiarias del programa y sus
familiares. Se disefidé una base de datos en Microsoft Access para los registros de las variables a estudio y su
posterior procesamiento de datos.

Analisis estadisticos.

Se realizd un andlisis descriptivo de todas las variables anteriormente citadas relacionadas con las necesidades
de los pacientes y los perfiles de las personas involucradas en la red. Se analizaron y describieron los datos
previos y posteriores a la intervencion. Estos analisis incluyeron medidas de tendencia central (media, mediana,
desviacion tipica), intervalos de confianza para el promedio del 95%, tablas de contingencia y analisis de
frecuencias.

Consideraciones éticas y proteccion de datos.

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica e Investigacion del Hospital Universitario Virgen del Rocio y
Hospital Virgen Macarena del Servicio Andaluz de Salud de la Junta de Andalucia, Espafia (Cl 1020-N-17), en
junio de 2018. El estudio utiliza un consentimiento informado aprobado por dicho Comité [Anexo 3].

Todas las personas beneficiarias del programa, y sus cuidadores principales, fueron informados verbalmente y
por escrito del proceso de la intervencion, firmando un consentimiento informado para la participacién en el
programa y para la concesién de sus datos con fines analiticos y de investigacion. Para garantizar la
confidencialidad de los datos, éstos fueron codificados y encriptados para que no pudieran ser identificados. Los
cuestionarios se codificaron con un identificador alfanumérico en una base de datos separada independiente de
la que contenia los datos de identificacion de los pacientes.
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CAPITULO 4. RESULTADOS.

R1. Analisis de la revision sistematica de las experiencias internacionales sobre
el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

Se identificaron un total de 1.975 articulos. 1.863 fueron excluidos porque estaban duplicados (n = 720) y porque
no cumplian con los criterios de elegibilidad (n = 1.143). Se recuperaron un total de 112 articulos, de los cuales
se excluyeron 70 articulos por no estar relacionados con los objetivos de la revision. Finalmente se
seleccionaron 42 articulos a texto completo. Los revisores excluyeron un total de 11 articulos en una ultima
sesién de discusion porque no ofrecian informacion relevante para la revisién. Finalmente se incluyeron 31
articulos para el analisis. La Figura 25 representa el proceso de seleccion.

No se encontraron estrategias nacionales, marcos, planes estratégicos o informes relacionados con modelos del
desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

En la Tabla 7 se describen las caracteristicas de los estudios y el grado de evidencia segun las
recomendaciones GRADE. En cuanto al disefio de los estudios, 17 eran estudios descriptivos, 4 estudios de
intervencion, 4 revisiones y 6 estudios cualitativos publicados entre 2000-2018. Los niveles de evidencia de 25
estudios fueron bajos y 6 muy bajos.
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Identificacion de estudios mediante la

:§ busqueda en bases de datos (n=1.975).
S
iE’: Eliminacion de los
=} estudios duplicados
(n=720).
4
Cribado de los estudios
para verificar su
idoneidad (n=1.255).
Estudios excluidos (n=1.143)
por no cumplir los criterios
E’ de inclusién.
= !
o
o] Estudios incluidos por
titulo y resumen
(n=112).
| Estudios excluidos (n=70)
a por no guardar relacién con
v los modelos de
Estudios completos comunidades compasivas.
evaluados para
E verificar la idoneidad
= (n=42) Proceso de
';.)) revision por pares.
i Estudios excluidos (n=11)
por no guardar relacion con
| 1os modelos de
comunidades compasivas.
S ¥
g Estudios incluidos (n=31).
o
[

Figura 25. Diagrama del proceso de la seleccion de articulos.
Fuente: Librada et al., 2020.



Tabla 7. Caracteristicas de los estudios seleccionados en la revision.

COMUNIDADES COM
AL

FINAL DE LA VIDA

PASIVAS

O resuLtaos

- T Disefio del Participantes/ 0a . 7 A
Autor y afio Objetivos estudio alcance Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
Mejorar la calidad de vida Los beneficiarios y sus familiares
fomentando la independencia, la Modelos de evaluacién de calificaron el servicio como muy
participacion y las conexiones comunidades y Ciudades importante para sus cuidados. Segun
Pesut et comunitarias en personas . Se asignaron 7 voluntarios para 18 Compasivas: indicadores, . . las partes interesadas, el programa
o . Estudio de S Baja Canada o p
al.,2017 beneficiarias de los servicios de . e beneficiarios. normas o datos que estaba bien disefiado y cubria una
: o - intervencion. . L
Cuidados Paliativos y sus familiares permiten evaluar los necesidad importante en la
en el contexto occidental impartiendo procesos Y resultados. comunidad. No obstante, tanto
un taller de tres dias. familiares como voluntarios
expresaron preocupacion por su
continuidad.
2 residencias de ancianos. 30
Describir el funcionamiento de una residentes con deme.nma avanzada, de . La |r)t_ervelr’10|on |In<.iu10 mejoras en la
. o . los cuales, se seleccionaron a 9 para Herramientas, protocolos o planificacién anticipada de la
intervencion compasiva en dos recogida de datos; se entrevisto a los sistemas de informacion atencion médica, el tratamiento del
Moore etal. residencias de ancianos y estimar el | Estudio de famiﬁares de 4 reéidentes Ademas ara la evaluacion de Baja Reino dolory el cuidad6 centrado en las
2017 coste de emplear a un profesional intervencion. . L Y P . : I Unido y .
) S . o participaron 28 profesionales sanitarios | comunidades y Ciudades personas. Los costes del profesional
interdisciplinario en materia sanitaria . . ) ) . SO
o X " externos y de las propias residencias Compasivas. sanitario interdisciplinario fueron de
para facilitar la intervencion. !
que fueron entrevistados pasados 7 18.255¢.
(n=19), 11 (n=19) y 15 meses (n=10).
Modelos de evaluacion de t:ﬁ%ﬁi:ﬂgg?ﬂg;:g:ﬂa
Seleccionar una serie de indicadores comunidades y Ciudades importancia de los cuidados
Pfaff, Markaki | de calidad para los cuidados Revision No aplicable Compasivas: indicadores, Baia EEUU coIFz)aborativos COMDASIVoS en varias
2017 colaborativos compasivos por medio | sistematica. P ' normas o datos que I P

de una revision sistematica.

permiten evaluar los
procesos Y resultados.

vertientes: mejorar la salud, reforzar
la prestacion de la atencion y
controlar el gasto sanitario.
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Autor y afio

Objetivos

Disefio del
estudio

Participantes/
alcance

Informacion contenida

GRADE

Pais

Hallazgos principales

De Zulueta,
2016

Integrar las perspectivas de la ciencia
y la psicologia con las teorias
modernas de las organizaciones
sanitarias y de liderazgo.

Revision
sistematica.

No aplicable.

Modelos de comunidades y
Ciudades Compasivas al
final de la vida.

Muy baja

Reino
Unido

Este articulo expone la necesidad de
modelos compasivos y del cambio de
paradigmas a fin de centralizar la
medicina en la educacion comunitaria
y en materia de cuidados (con una
capacitacion adecuada en las
facultades).

No especifica estrategias ni plantea
modelos 0 modos de aplicacion y
evaluacion.

Sinclair et al.,
2016a

Describir el campo de estudio de la
Compasién en la atencién médica e
identificar brechas en la base de la

evidencia existente.

Proporcionar recomendaciones que
orienten la investigacion en los
ambitos de la teoria, la educacion, la
investigacion y la practica clinica.

Revision
sistematica.

Se incluyeron 44 estudios.

Modelos de evaluacion de
comunidades y Ciudades
Compasivas: indicadores,
normas o datos que
permiten evaluar los
procesos Y resultados.

Baja

Canada

En los estudios se identificaron seis
temas que exploran las percepciones
de los cuidados compasivos: la
naturaleza de la Compasion, el
desarrollo de esta cualidad, los
factores interpersonales relacionados
con ella, la Compasion practica y en
accion, las barreras para su
desarrollo y sus catalizadores, y los
resultados de la Compasién. Los
médicos y los estudiantes
describieron muchas barreras del
sistema sanitario que entorpecen el
potencial del desarrollo de la
Compasién, como la falta de tiempo,
apoyo, personal y recursos. La
Compasién también se asocié con
resultados positivos entre los
médicos, como mayor satisfaccion y
permanencia en el trabajo.
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~ . Disefio del Participantes/ - . . .
Autor y afio Objetivos A P Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
. . o Los elementos esenciales de la
Analizar las experiencias de Modelos de evaluacién de - | "
Compasién de los pacientes con comunidades y Ciudades pract!ga de la Compasmp
Lo . . - . 53 personas adultas con cancer T identificados por los pacientes se
Sinclair et cancer en Cuidados Paliativos para Estudio ; : . Compasivas: indicadores, . . . . .
L o ingresadas en una unidad de Cuidados Baja Canada clasificaron en siete categorias:
al.,2016b ofrecer una perspectiva critica de la descriptivo. s normas o datos que . io relacional
naturaleza y la importancia de la Paliativos. permiten evaluar los virtudes, espacio relacional, e
o . respuesta bondadosa, comprension,
Compasion en los cuidados. procesos Y resultados. o . -
comunicacion relacional, atencion a
las necesidades y beneficios
referidos por los pacientes.
Se evaluo un protocolo que utiliza un
modelo de acompafiamiento a las
necesidades sociales mediante el
voluntariado para analizar si favorece
la atencién al final de la vida en
Analizar si la atencion de un servicio Herramientas, protocolos o ambitos comunitarios.
de voluntariado mas los cuidados . sistemas de informacién .
Walshe et al., . . Estudio N o . Reino . L
2016 habituales mejora de forma descrintivo 12 instituciones de Inglaterra. para la evaluacion de las Baja Unido Se analizaron las experiencias y las
significativa la calidad de vida de los pvo. comunidades y Ciudades opiniones de los pacientes y
pacientes en su ultimo afio de vida. Compasivas. familiares.
Los resultados del analisis refirieron
que este protocolo reduce el
aislamiento social, satisface las
necesidades emocionales de los
pacientes y aumenta la implicacion
de la comunidad.
La promocion comunitaria al final de
- la vida incide de forma positiva en la
. . ) . s Modelos de evaluacién de ! e X P
Determinar el impacto de la - 8 estudios relacionados con la accion . . . satisfaccion de cuidadores y
Sallnow et al. romocion comunitaria como nuevo Revision comunitaria en la atencién al final de la comunidades y Ciudades Baja Reino familiares, la mejora de la calidad de
2016 P sistematica. Compasivas: indicadores, I Unido ' !

enfoque de Salud Publica.

vida.

normas o datos que
permiten evaluar los
procesos Y resultados.

vida de personas al final de la vida y
la implicacion de la comunidad en
general.
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Autor y afio Objetivos D:f;:?“zel Par;:z;p:::esl Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
Disefio de un Protocolo (INSPIRE)
Evaluar la viabilidad, aceptacion y . para personas con enfermedad
efectividad de un programa Hetrramler:jta§,fprotoc9!os 0 avanzada y al final de la vida.
. P . . sistemas de informacion .
MecLoughlin et comumtarp (The (.SOOd Neighbour Estud.|o. No aplicable para la evaluacion de las Baja Re!no El protocolo se disefi6 para evaluar la
al.,, 2015 Partnership), destinado a prestar descriptivo. . : Unido fectivi ficacia. util
apoyo y cuidados a personas con comumdgdes y Ciudades 3 echwdgd, eficacia, utilidad y
enfermedad avanzada v al final de Ia Compasivas. aceptacion de estas personas en la
vida y asistencia social y el
' acompafiamiento a las necesidades
sociales que atraviesan durante los
procesos de la enfermedad.
Tras practicar la Compasién, el 78 %
de los participantes refirid mejorar su
percepcion hacia si mismo. EI 93 %
refirié que la practica de la
Herramientas, protocolos o Compasion les hizo mejorar sus
; ; -, . : 0
Dewar, Cook, | Evaluar la practica de la Compasion Estudio 86 enfermeros que prestan atencion a ;E::rgaesvifulgi?gnng?:s Baja Reino :(I;::;c;née:u(;olr; l;:égﬁgﬁse.sEpleSr?niﬁé
2014 en profesionales. descriptivo . pacientes de cuidados intensivos. comunidades y Ciudades Unido reflexionar sobre su practica diaria, El
Compasivas. 98 % afirmo haber tenido
conversaciones diferentes en el lugar
de trabajo. EI 69 % comento sentir
motivacion por aprender de las
experiencias de los demas y
utilizarlas como herramienta para la
mejora continua.
Herramientas, protocolos o
Elliot et al., Disefiar un protocolo para analizar la | Estudio No aplicable Si:rt: rlr;aesvc;elzui;\é(i)ér;ngzi(lﬁ:s Baja Reino Ewlo%rgltg Zﬂoagﬁc?ci’;eiz?s%;%Tﬁnl?ria
2014 practica de la Compasion en centros | descriptivo. P ’ P J Unido P

asistenciales de atencion sanitaria y
social.

comunidades y Ciudades
Compasivas.

sanitaria y social.
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Disefio del

Participantes/

Autor y afio Objetivos . Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
Evaluar los procesos y resultados de Las evaluaciones de la puesta en
esta practica en términos de coste marcha de estos procesos iran
efectividad, viabilidad y aceptacién de encaminadas a medir componentes
esta practica por parte de esenciales de esta intervencion
prestadores. compasiva como son: efectividad de
la aplicacion de una atencion integral
que dé respuesta a todas las
necesidades de las personas; niveles
de educacion, formacion y apoyo de
los prestadores de la atencion; y
evaluacion del coste de inversién de
poner en marcha el servicio mediante
la incorporacién profesionales de
esta atencion
Presentar un conjunto de
recomendaciones y compromisos .
para fomentar un sistema sanitario Las recomendacpnes presentadas
Més Compasivo. por egtos 9utores |qstqn a todas las
. organizaciones sanitarias que
. o Estudio . M.odelos de comumdades y . emprendan acciones dirigidas a
Lown, 2014 Instar a las organizaciones sanitarias descrintivo No aplicable. Ciudades Compasivas al Baja EEUU intearar los cuidados compasivos en
a que adopten estos compromisos y pivo. final de la vida. o dc?s los aspectos de Ia aFt)encic')n
tomen medidas para incorporar los formacion ir?vesti acion estic')r{ de
cuidados compasivos en todos los las or aniéacioneg ye
aspectos de la formacién, la 9 ’
investigacion, la asistencia al
paciente y la gestion de las
organizaciones.
El circulo de cuidados aporta un
modelo de creacion de redes donde
Abel et al., Describir un modelo de atencion Estudio . M.odelos de comunidades y . Reino las comunid_ades pueden adoptar el
2013 centrado en la persona para la descriptivo. No aplicable. Ciudades Compasivas al Baja Unido papel de cuidadores de las personas

creacion de redes comunitarias.

final de la vida.

en el final de su vida, lo cual realza el
significado y el valor tanto para el
paciente como para el miembro de la
comunidad involucrado.
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Autor y afio Objetivos Dlseno'del e Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
Analizar las experiencias de las Modelos de evaluacién de Los autores sefialan la necesidad de
P . i . . la Compasién, la humanidad y la
personas con demencia en el ultimo comunidades y Ciudades o .
< . . . . T . amabilidad en la atencién a los
Crowther et afio de vida, respecto el modo en que | Estudio 40 cuidadores en duelo de pacientes Compasivas: indicadores, Baja Reino pacientes para proporcionar
al., 2013 I:mpargﬁ%r:zjla c;]:fnfglr:?dgg i(r)];lT;;a:]ss:, cualitativo. con demencia. ng:mﬁ:noedvegﬁz:};i Unido intervenciones adecuadas al final de
'ad y . uy P la vida. Asimismo, defienden que se
la experiencia de la asistencia. procesos Y resultados. ] e
deberia formar al personal sanitario y
ala sociedad en general en materia
de cuidados compasivos y humanos.
Examinar el desarrollo de nuevas El cuidado de las personas al final de
oliticas v practicas en el cuidado al la vida es responsabilidad de todos.
Kellehear, Enal de Ig’ \E)ida en Inglaterra para Estudio Modelos de comunidades y Reino Cada uno de los miembros de una
' . ening P g Hospices de Inglaterra y Japén. Ciudades Compasivas al Muy baja . comunidad tiene una funcién, al igual
2013 explicar sus origenes conceptualesy | descriptivo. final de la vid Unido | L
describir su importancia politica en la Ihal de fa vida. gue las organizaciones
rActica actual gubernamentales, educativas y
P ' sociales. Las ciudades y
Comunidades Compasivas son un
ejemplo de responsabilidad en salud.
Describir el deggrrollq d(_a una escala Modelgs de evalu‘amon de Esta escala consta de 10 ftems para
para la evaluacion objetiva de la comunidades y Ciudades . o
Martins et al Compasién con dominios especificos | Estudio . Compasivas: indicadores . medir la Compasmn ' S_e puede
2013 N Ue se puedan ensefiar v probar en descriofivo Se ha probado con 310 profesionales. NOINAS 0 da.tos e ' Baja EEUU emplear para concienciar sobre el
giversoz rupos socialesy i ara P ermiten evalua?los efecto que el nivel de Compasion
determingdoz rupos de ri:l%ciones procesos resultados ejerce sobre la enfermedad, en las
grup ' P y ' relaciones interpersonales y en la
comunidad.
Modelos de evaluacion de
comunidades y Ciudades Disefio de un conjunto de indicadores
McLoughlin, Demostrar y evaluar el desarrollo de Estudio . Compasivas: indicadores, . Reino de estructura y procesos con objeto
) ) L No aplicable. Baja . d
2013 un modelo de comunidad compasiva. | descriptivo. normas o datos que Unido de evaluar un modelo de comunidad

permiten evaluar los
procesos Y resultados.

compasiva.

82



COMUNIDADES COMPASIVAS

O resuLtaos

Autor y afio Objetivos Dlseno'del e Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
Determinar si los enfoques de Salud Modelos de comunidades y El 60 % de los servicios identificaron
Paul, 2013 PUbl.'c.a son una prioridad en los Estud.|o. 4 paises del Reino Unido. 220 Ciudades Compasivas al Baja Re!no Iqs me't odos de atencion gl fmal dela
servicios de Cuidados Paliativos del descriptivo. roveedores de Cuidados Paliativos final de la vida Unido vida publica como una prioridad del
Reino Unido. P ' ’ sistema de salud. Los servicios
identificados realizaban la mayor
parte de los proyectos en escuelas.
Conocer las caracteristicas de un Modelos de evaluacion de
programa de Comunidades comunidades v Ciudades Existen brechas entre las
Crooks et al Compasivas con [a finalidad de Estudio 57 cuidadores de personas al final de Compasivas: iﬁdicadores expectativas del programa y a
2012 " | identificar las necesidades de los cualitativo la vida P normF;s o da.tos te ' Baja Canada realidad. Las encuestas realizadas a
cuidadores y exponer ' ' . g los cuidadores reportaron que se
' . permiten evaluar los . .
recomendaciones a las entidades r0cesos v resultados necesita prestar mas apoyo a los
involucradas. P y ' familiares que adoptan el papel de
cuidadores.
Los resultados permitieron redefinir la
Analizar en los profesionales de Modelos de evaluacién de aplicacion dellprograma (CCB) para
. . ! . lograr una mejor cobertura. Se puso
Cuidados Paliativos (enfermeras comunidades y Ciudades " .
. o . . . . AR de manifiesto que hay diversos
Giesbrechtet | comunitarias, trabajadores Estudio 50 profesionales de Cuidados Compasivas: indicadores, . i ) : )
. ) ; o L Baja Canada cuidadores que requieren mas
al., 2012 sociales...) el tipo de cuidado que se | cualitativo. Paliativos. normas o datos que . o
. ; cuidado y atencion porque se
prestan a los familiares de personas permiten evaluar los IR
. . encuentran en situacion de mayor
al final de la vida. procesos Yy resultados. e .
vulnerabilidad, y un cuidador
vulnerable condiciona, a su vez, la
vulnerabilidad de la persona que
recibe sus cuidados.
Evaluar un programa de formacion en Modelos de evaluacion de El programa de formacién en
Compasién en estudiantes de . . L X
. . . comunidades y Ciudades Compasién permite a los
. medicina. . Se seleccionaron 251 estudiantes de o X . .
Shih et al., Estudio de - o Compasivas: indicadores, . - profesionales mejorar sus aptitudes
. o medicina para un curso de formacion Baja Taiwan -
2012 intervencion normas o datos que en la toma de decisiones desde el

Identificar los factores que mas
influyen en el proceso de la toma de
decisiones.

en Cuidados Paliativos.

permiten evaluar los
procesos Y resultados.

punto de vista de la ética en relacién
con los pacientes al final de la vida.
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O resuLtaos

Autor y afio Objetivos D:f;:?“zel Par;:z;p:::esl Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
Abel et al Describir la fgrma de movilizar los Estudio . M.odelos de comunjdades y _ Reino Este modelo moti\(a un cambilo social
2011 N recursos sociales locales en las descriptivo No aplica Ciudades Compasivas al Muy baja Unido en los comportamientos y actitudes
Comunidades Compasivas. ' final de la vida. frente a la muerte, y garantiza una
asistencia basica a las personas al
final de la vida.
Qgriltlﬁi]tral:ir; %:(r)igirggn: I(i)es 'gl:? dnelng(r:vleosn Modelgs de evalu.acic')n de El programa t.iene un gran potencial
informales de personas al final de la comunidades y Ciudades para contribuir a los .aspecto.s que
Williams et vida. Analizar el abordaje de estas Estudio 57 cuidadores de personas al final de Compasivas: indicadores, Baja Canada llevan a la claudicacion o fatiga de los
al., 2011 inter.venciones en la reduccion de la cualitativo. la vida. normas o datos que cui(_iadores. El programa contempla
sobrecarga de cuidadores y permiten evaluar los mejora.r.esltr’ateg|as par.alla
promocion de Ia salud procesos Y resultados. reconciliacion de la actividad laboral,
' asi como el apoyo financiero y
emocional.
La normativa nacional y los modelos
de sanidad publica en Canada
Flager, Dong Analizar el acceso y _cobertura deun Estudio ‘ M‘odelos de comuqidades y _ ’ establecen lineas es.tratégicas para el
2010 ’ " | programa de Comunidades descriptivo No aplica. Ciudades Compasivas al Baja Canada desarrollo de comunidades y
Compasivas. ' final de la vida. Ciudades Compasivas. La cobertura
de un programa compasivo debe
apoyar por igual a todo el conjunto de
los cuidadores, sea cual sea su
situacién laboral.
Los hallazgos del anélisis revelan
Analizar las expectativas de un Modelc?s de evalu.acic')n de cuatro areas a tener en cuent.a ala
. programa de Comunidades . . comunldgdes y Qludades hora dg manejar las expectativas de
Giesbrecht et Compasivas para | satisfaccién de Estudio 50 proveedores de Cuidados Compasivas: indicadores, Baia Canada los cuidadores respecto al programa:
al., 2010 omp P cualitativo. Paliativos. normas o datos que / atender a las necesidades

necesidades y apoyo de cuidadores
de personas al final de la vida.

permiten evaluar los
procesos Y resultados.

temporales, financieras, de
comunicacion e informacién y
administrativas.
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Autor y afio Objetivos Dlseno'del e Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
Se describe el programa de Cuidados
Modelos de comunidades Paliativos basados en la comunidad
Sallnow et al., | Describir el funcionamiento y el Estudio . : . y . . donde se pone de manifiesto que la
. L No aplicable. Ciudades Compasivas al Muy baja | India ; .
2010 alcance de un programa comunitario. | descriptivo. . : comunidad permite un mayor
final de la vida. . .
acercamiento a las necesidades de
los pacientes y desde donde se
genera un mayor compromiso social.
Se describe un modelo de evaluacion
Modelos de evaluacion de mediante entrevistas a cuidadores
Evaluar un modelo de cuidados comunidades y Ciudades para medir los beneficios de la
Williams, compasivos y sus beneficios en los Estudio 25 cuidadores de personas al final de Compasivas: indicadores, . . atencion compasiva. Presenta un
. X o . Baja Canada . o
2010 cuidadores de personas al final dela | cualitativo. la vida. normas o datos que instrumento Util para evaluar modelos
vida. permiten evaluar los y programas donde se evallan tras
procesos Y resultados. aspectos fundamentales: liderazgo
compasivo, planificacion y
comunicacioén, fuerte compromiso de
las partes implicadas.
Analisis descriptivo, desde el desde
el punto de vista de los principios
Describir la necesidad de los Poblacion con cancer, VIH, Modelos de comunidades bioéticos, de la importancia de tratar
Blinderman, Cuidados Paliativos como una Estudio enfermedades crénicas avanzadas, Ciudades Compasivas al y Muv baia Paises los Cuidados Paliativos como una
2009 prioridad de Salud Publica en los descriptivo. envejecimiento de la poblacién, entre P ybay pobres prioridad en la Salud Publica. No

paises de escasos recursos.

otros.

final de la vida.

propone estrategias, sistemas de
evaluacion ni metodologias para la
puesta en marcha.
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Autor y afio Objetivos Dlseno'del e Informacion contenida GRADE Pais Hallazgos principales
estudio alcance
Este programa reporta beneficios
. . Modelos de evaluacién de econdmicos y mejora de la calidad
Lo Evaluar un programa de . Analizado sobre 400 pacientes con . : e
Luzinski et . o Estudio de : comunidades y Ciudades . del servicio en los lugares donde se
coordinadores comunitarios de . e enfermedad avanzada y al final de la ST Baja EEUU . . .
al., 2008 0asos intervencion. vida Compasivas: indicadores, ha implantado. Las intervenciones de
' ' normas o datos que los coordinadores comunitarios de
permiten evaluar los casos ahorraron una media de
procesos Y resultados. 93.0009 al ario al sistema de salud.
- - , Describe la Coalicion chino-
Describir un programa de la Coalicién . Modelos de comunidades y . X
Chou et al., . . . Estudio . . . . americana para los cuidados
chino-americana para los cuidados L No aplicable. Ciudades Compasivas al Muy baja | EEUU .
2008 . descriptivo. . . compasivos como un modelo de
compasivos. final de la vida. ; .
comunidad colectiva.
Analizar los factores que influyen en Modelos de comunidades El cuidado de las personas al final de
Kayseretal., | lamejorade la calidad de la atencién | Estudio 33 pacientes con necesidades de . . y . Reino la vida debe fundamentarse en tres
. ; L o . . Ciudades Compasivas al Baja . .
2005 de personas al final de la vida descriptivo. atencién al final de la vida. Unido componentes fundamentales:

ingresadas en residencias.

final de la vida.

cuidados, Compasion y comunidad
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Modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida.

Se identificaron 11 estudios referentes a modelos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas: 10
fueron estudios descriptivos y uno una revision sistematica.

En lo que se refiere al desarrollo de politicas publicas de Cuidados Paliativos basados en la Comunidad, se
encontrd que varias organizaciones y gobiernos, como el de Canada y Estados Unidos, estan realizando
grandes esfuerzos, desde un punto de vista estratégico, para ofrecer una atencién mas integral, compasiva y
efectiva a un menor coste en la poblacion con enfermedad avanzada y al final de la vida. Tal es el caso del
Sistema de Salud de Estados Unidos desde donde se han publicado siete recomendaciones estratégicas que
sirven de modelo para el desarrollo de Comunidades Compasivas al final de la vida (Lown, 2014): 1.
Comprometerse desde las instituciones a actuar con un liderazgo sanitario compasivo basado en empatizar y
conectar con los pacientes, 2. Entrenar en Compasién a los profesionales sanitarios, 3. Valorar y recompensar la
practica de Compasion en los profesionales, 4. Apoyar a los cuidadores, 5. Colaborar con pacientes y familiares
en todo tipo de necesidades, 6. Incorporar la Compasion en la practica asistencial, 7. Profundizar en el
conocimiento de la Compasion hacia uno mismo y hacia los demas.

Estos modelos de cuidados enfocados en lo social y comunitario, disefiados desde una perspectiva generalizada
de la Salud Publica y los Cuidados Paliativos, han venido descritos también en la iniciativa Dying Matters (Morir
importa) del Consejo Nacional de Salud del Reino Unido, descrito por Abel et al., 2011. Esta campafia describe
las cuestiones esenciales para el desarrollo de Comunidades Compasivas, como educar sobre la muerte en
escuelas y lugares de trabajo, facilitar la toma de decisiones de las personas que se acercan al final de su vida,
fomentar la disponibilidad de los recursos comunitarios (como el voluntariado social), asegurar las preferencias
del lugar donde se prestan los cuidados, favorecer la muerte en casa y conseguir una mayor implicacién de la
comunidad en la atencién al final de la vida. Del mismo modo, los estudios de Paul, Sallnow, 2013 y De Zulueta,
2016 consideran las acciones de promocion comunitarias como una prioridad que tiene su maximo efecto en los
colegios puesto que fomentan la participacion de la comunidad por medio de la conciencia social, el liderazgo
compasivo y el establecimiento de contactos.

Los modelos de Comunidades Compasivas descritos por Chou et al., 2008 y Sallnow et al., 2010, aportan
elementos valiosos en esta revision, como el desarrollo de coaliciones que retnen a profesionales, redes
comunitarias, organizaciones € investigadores para mejorar la calidad de vida de los pacientes durante el tiempo
de vida que les queda. Estas coaliciones ofrecen un espacio en el que poder compartir experiencias y crear
redes sociales en torno a estas personas. Desde esta perspectiva, Blinderman, 2009 insta a que los Cuidados
Paliativos se consideren un derecho y que se ofrezcan de una forma digna y compasiva incluso en los paises de
bajos ingresos donde su implantacidn aun no esta consolidada.

Kayser-Jones et al., 2005, en un estudio descriptivo con 33 pacientes al final de la vida sefial6 el papel de los
cuidados, la compasién y la comunidad como elementos fundamentales para garantizar una adecuada atencién
a las personas al final de la vida. En referencia a la creacion y gestion de redes de cuidados en torno a las
personas al final de la vida, se ha descrito un modelo publicado por Abel et al., 2013, el “Circulo de cuidados’,
que defiende que la persona debe estar rodeada por sus familiares y amigos cercanos, asi como por miembros
de la comunidad y proveedores de servicios. Este modelo de circulo de cuidados hoy en dia se aplica como
herramienta para generar redes comunitarias alrededor de las necesidades de cuidado y acompafiamiento de las
personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.

Con respecto a los modelos de intervencién comunitaria, Sallnow et al., 2010, describieron una iniciativa
impulsada por una red de vecinos que involucra a los miembros de la comunidad, debidamente capacitados,
para que velen por la atencién a las necesidades sociales, espirituales y emocionales de los pacientes al final de
la vida, asi como por el tratamiento y el control adecuados de los sintomas en el &mbito domiciliario.

Flager, Dong, 2010, también pusieron de manifiesto que la atencion domiciliaria reduce las hospitalizaciones y
las visitas a urgencias, de modo que favorecer los cuidados y el acompafiamiento en este entorno puede
conducir a programas mas costo efectivos.
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Finalmente, Kellehear, 2013, sostiene que el cuidado al final de la vida es responsabilidad de todos, y que las
Comunidades y Ciudades Compasivas son un ejemplo de responsabilidad en la salud. Tanto las personas como
las organizaciones tienen un papel fundamental en su desarrollo.

Modelos de evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas: indicadores, normas o analisis que
permiten evaluar las organizaciones y los recursos.

Se identificaron 15 estudios que aluden a modelos de evaluacion y al desarrollo de indicadores y normas para
evaluar el desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas. 3 estudios descriptivos, 3 estudios de
intervencién, 6 estudios cualitativos y 3 revisiones sistematicas.

Los resultados de esta temética se han agrupado en 3 bloques:

1. Modelos de evaluacién de Comunidades y Ciudades Compasivas desde una visién generalizada.
2. Evaluaciones de programas especificos de Comunidades y Ciudades Compasivas.
3. Evaluacion de la practica de la Compasion.

Modelos y sistemas de evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas.

Se encontraron 2 revisiones que hacen referencia a modelos de evaluacion de Comunidades y Ciudades
Compasivas.

En una primera revisién (Sallnow et al., 2015), se describen modelos de evaluacién meta-etnografica de
experiencias de los pacientes y cuidadores acerca del final de la vida, asi como experiencias de profesionales y
satisfaccion de cuidadores implicados en este tipo de programas. Por otra parte, evaluan el desarrollo
comunitario desde la creacion de redes de cuidados y de programas educativos. Indican que los hallazgos
cuantitativos del resultado de las evaluaciones de Comunidades Compasivas producen una mejora de la calidad
de vida en los cuidadores y familiares, disminucion de la sobrecarga o fatiga del cuidador, disminucion de la
soledad y aumento de las redes comunitarias.

Pfaff y , 2017, mencionan en su revisién una serie de atributos para la evaluacion de Comunidades y Ciudades
Compasivas relacionados con los siguientes aspectos:

o Estructuras generales: cuidados centrados en el paciente y los familiares.

o Valores generales: empatia, generosidad, respeto y colaboracion.

¢ Indicadores de proceso: aspectos relacionados con la comunicacion, toma de decisiones vy fijacién de
metas.

¢ Indicadores de resultados: respecto al desarrollo organizativo y satisfaccion.

La mayor contribucién de esta revisién es una sintesis de la importancia de los programas de Cuidados
Paliativos compasivos y basados en la Comunidad para los administradores de salud, los Gobiernos y los
proveedores, pues ponen de manifiesto que el desarrollo de este tipo de programas es capaz de mejorar la salud
de la poblacion, reforzar la prestacion de la atencion y controlar el consumo y gasto sanitario.

En lo relativo a la evaluacién de las intervenciones comunitarias, el trabajo de Luzinski et al., 2008 analizé la
costo eficiencia y la calidad de este tipo de servicio. A través de la intervencion de los gestores/promotores de
casos, estos autores calcularon el ahorro anual de costes destinados directamente a los beneficiarios como
resultado de las intervenciones comunitarias que le ahorraron un promedio de 93.000$ al afio al grupo de
beneficiarios del programa de coordinadores comunitarios de casos.
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Evaluacion de programas especificos de Comunidades y Ciudades Compasivas.

El programa canadiense Canada’s Compassionate Care Benefit (CCB) utilizd una evaluacién multimodal
mediante entrevistas a cuidadores y proveedores de la salud.

= Por un lado, disponen de datos de una muestra de cuidadores, obtenidos mediante entrevistas relacionadas
con la implantacién del programa donde se recogieron aspectos como: idoneidad del programa, informacién,
duracion y cuestiones financieras comparando las expectativas de estos cuidadores respecto al programa
con la realidad (Williams, 2010; Williams et al., 2011; Crooks, 2012).

= Por otro lado, existe una informacién de los proveedores de salud con un enfoque evaluativo centrado en la
utilizacién de estos servicios. Se realizaron entrevistas telefénicas semiestructuradas en las que se trataron
cuestiones como: la utilidad del programa en las prestaciones de una atencién compasiva; las barreras que
impedian el acceso al programa, los factores que facilitaban dicho acceso; recomendaciones del programa y
sugerencias de mejora.

No se detectd ningun indicador de evaluacion cuantitativo en estos estudios, si bien los autores apuntaron que
habian obtenido analisis criticos cualitativos que permitieron la toma de decisiones en el desarrollo de los
programas en aspectos que tienen que ver con cuatro aspectos fundamentales (Giesbrecht et al., 2010;
Giesbrecht et al., 2012):

=  Temporal: una duracion adecuada del tiempo de ejecucidén de estos programas que refleje la naturaleza
incierta de los cuidados al final de la vida;

=  Financiero: un adecuado apoyo financiero para la sostenibilidad de estos programas;

= Informativo: una adecuada informacién sobre los programas entre los profesionales de Cuidados Paliativos
de primera linea para que puedan compartirlo con otros profesionales y la sociedad en general;

=  Aspectos administrativos: unos adecuados procesos de ingreso al programa que se caractericen por ser
simples, claros y rapidos.

En otro estudio publicado por Pesut et al., 2018, las evaluaciones de un programa de voluntariado en la
comunidad para personas al final de la vida, Programa N-CARE, se realizaron sobre el trabajo de 7 voluntarios
que acompafiaban a personas con enfermedad crénica durante 12 meses. Se analiz6, mediante cuestionarios y
entrevistas semiestructuradas que se realizaron a 18 beneficiarios de este servicio, el grado de satisfaccion y las
areas de mejora de la aplicacion de este programa. El servicio se calificd con un alto grado de satisfaccion y
como muy importante para los cuidados de las personas en estas circunstancias. Segun los encuestados, el
programa estaba bien disefiado y cubria una necesidad importante en la comunidad. No obstante, tanto
beneficiarios como voluntarios expresaron una preocupacion por la continuidad de este servicio.

En Irlanda, la evaluacién de otro programa comunitario, Milford Care Centre, descrito por McLoughlin, 2013, se
estructurd teniendo en cuenta varias consideraciones:

= Evaluacion de la visibilidad del programa mediante el desarrollo de una pagina web, material publicitario,
folletos, campafias de concienciacion;

= Evaluacion de la participacion ciudadana mediante el nimero de agrupaciones comunitarias, grupos de
voluntariado, grupos de debate, talleres educativos;

= Evaluacion del modelo de asistencia social mediante la creacion de figuras profesionales para la promocién
comunitaria como los promotores comunitarios, tutores comunitarios, conectores comunitarios y voluntarios
previamente seleccionados y formados para los cuidados y el acompafiamiento.

Evaluacion de la préactica de la Compasion.

Crowther et al., 2013, realizaron un estudio, sobre pacientes con demencia en su Ultimo afio de vida, para medir
el efecto de la Compasion, la humanidad y la amabilidad de los profesionales y cuidadores en la prestacién de
los cuidados hacia estos pacientes. Se realizd un andlisis cualitativo, basado en entrevistas grabadas y
transcritas, a 40 cuidadores. Estos autores emplearon una metodologia narrativa, la cual, desde el punto de vista
metodoldgico, no contiene un guién estructurado, dado que el objetivo consistia en obtener las experiencias
descritas por los cuidadores de estos pacientes.
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Los resultados revelaron que la Compasién aumenta la humanidad y la bondad permitiendo acercarse mas al
dolor de cada persona, a su angustia, ansiedad o necesidad. Al mismo tiempo, destacaron la necesidad de una
mejor educacion sobre la Compasién en los profesionales sanitarios y sociales para garantizar asi una atencion
compasiva de alta calidad.

Martins et al., 2013, disefiaron una escala para medir el efecto de la Compasion en los procesos de la
enfermedad, en las relaciones interpersonales y en la comunidad. La escala se realizé a 310 profesionales de la
salud. Esta escala esta formada por 5 componentes y 10 items que estan asociados a los elementos de la
Compasion: 1. Generosidad (4 items). 2. Amabilidad (2 items). 3. Objetividad (2 items). 4. Sensibilidad (1 item).
5. Tolerancia (1 item). Esta escala fue validada y evaluada en este estudio y sobre esta muestra de
profesionales. Es amigable, facil de puntuar y caracterizada por unas buenas propiedades psicométricas con una
consistencia interna de 0.82.

En una revision publicada por Sinclair et al., 2016a, para definir lo que entendemos por Compasién y qué
componentes se pueden asociar a esta cualidad, se incluyeron seis temas, derivados de 44 estudios analizados
en la revisién, que exploran los atributos de la Compasion: 1. La naturaleza de la Compasién. 2. El desarrollo de
esta cualidad. 3. Los factores interpersonales relacionados con la Compasion. 4. La Compasidn practica y en
accién. 5. Las barreras para su desarrollo y sus catalizadores. 6. Los resultados de la Compasion y su
asociacion en las intervenciones clinicas y aspectos educativos. En esta revisién se identificé que médicos y
estudiantes referian encontrar muchas barreras en el sistema sanitario que entorpecen el potencial del desarrollo
de la Compasidn, como la falta de tiempo de los profesionales, falta de apoyo, o escasez de personal y recursos.
Sin embargo, la Compasién también se asocio con beneficios positivos entre los médicos, como la mayor
satisfaccion y permanencia en el trabajo.

Seguidamente, en otro estudio de Sinclair et al., 2016b, los atributos de la Compasién fueron evaluados
mediante entrevistas semiestructuradas que contienen 7 categorias primordiales y que ayudan a ir describiendo
los aspectos que nos relacionan con el concepto de la Compasion: 1. Virtudes. 2. Espacio relacional. 3.
Respuesta bondadosa. 4. Comprensién. 5. Comunicacion relacional. 6. Atencién a las necesidades. 7.
Resultados referidos por los pacientes. Dichas categorias a su vez, se dividen en 27 temas principales y 18
secundarios. Este modelo para evaluar la Compasion en pacientes nos permite saber que este atributo tiene un
efecto dptimo en el alivio del sufrimiento y en la mejora de la calidad de vida, y sefialan que se trata de un
componente esencial entre los profesionales sanitarios para garantizar una adecuada atencién clinica.

Desde el punto de vista de cdmo poder aplicar la Compasion en el &mbito sanitario, el estudio con estudiantes
de Shih et al., 2012, sirvib para evaluar los factores que se deben considerar al aplicar los componentes de la
Compasién cuando se evaluan aspectos como los siguientes: conocimientos sobre la atencion clinica,
percepcion de los cuidados compasivos, creencias sobre la toma de decisiones éticas en los Cuidados
Paliativos, mejora de los conocimientos y los cuidados compasivos y factores que influyen sobre la mejora en la
toma de decisiones éticas. Esta evaluacién es Uil si se puede extrapolar a la poblacidn. Los profesionales
compasivos estimulan esta caracteristica en el paciente y, por ende, en la poblacién en general.

Herramientas, protocolos y sistemas de informacion para la evaluacion de las Comunidades y Ciudades
Compasivas.

Se identificaron 5 articulos que describen y analizan instrumentos y herramientas Utiles para el desarrollo de
Comunidades y Ciudades Compasivas: 4 estudios descriptivos y un estudio de intervencién.

Dewar y Cook, 2014, evaluaron un programa de liderazgo y cultura de la Compasién mediante el disefio de un
cuestionario con el cual los profesionales pueden medir una serie de factores, tales como la relacién con uno
mismo, los pacientes, los familiares, los equipos y las organizaciones.

En el estudio de Moore et al., 2017, se evalué un modelo de intervencion en Compasién en una poblacion de
personas con demencia avanzada a través de un método mixto que se aplicé a 30 personas en dos residencias
de ancianos durante 6 meses de intervencion. La intervencion fue correctamente descrita y analizada por dos
componentes: (1) evaluacion de los cuidados mediante una modelo integrado e interdisciplinario, y (2)
evaluacién de programas de educacion y apoyo para familias y cuidadores.
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Los datos se recopilaron de forma mixta: mediante entrevistas semiestructuradas y mediante datos cuantitativos
del coste de la atencidn interdisciplinaria. Las intervenciones mejoraron en la planificacion anticipada de la
atencién, el control del dolor y atencion centrada en la persona. Los 6 meses de intervencion tuvieron un coste
de £18,255. Este modelo de intervencion fue replicado en otros contextos con una poblacién similar describiendo
del mismo modo, tres componentes generales principales de la intervencién compasiva: facilitacién de la
implantacién de la atencidn integral; educacién, formacién y apoyo; e inversion de los prestadores de la
asistencia (Elliot et al., 2014).

Un proceso de intervencion similar es el protocolo INSPIRE de intervencion social de McLoughlin et al., 2015,
(Investigacién de los apoyos sociales y practicos al final de la vida), desarrollado para evaluar el proceso de
intervencion de un programa llamado Good Neighbours Partnership (una nueva iniciativa dirigida por voluntarios
mediante un modelo de atencién y apoyo social y practico para los adultos de la comunidad que viven con
enfermedad avanzada al final de la vida). Es un protocolo de investigacion que aleatoriza a pacientes vy
cuidadores en dos grupos: control (atencién estandar) e intervencion (Good Neighbours Partnership). Se
desarrollan entrevistas a los cuidadores antes, durante y después de la intervencién. Las medidas de impacto
propuestas para la evaluacion de la intervencion se centran en los efectos de esta intervencion sobre las
necesidades sociales y practicas de la vida diaria. Los resultados a evaluar son: calidad de vida, disminucién de
la soledad, apoyo social, capital social, utilizacién no programada de servicios de salud, disminucién de la
sobrecarga del cuidador, y satisfaccién con la intervencién. Los voluntarios también son evaluados en términos
de su ansiedad ante la muerte, autoeficacia ante la muerte, conocimiento y confianza. La formacion en los
voluntarios es evaluada con once habilidades consideradas necesarias para ser voluntarios del programa GNP.
Este protocolo de investigacion fue desarrollado para una muestra de 80 pacientes y sus cuidadores en Irlanda,
pero, a la fecha, no hay resultados publicados.

Otro protocolo es el ELSA de Whalse et al., 2016, que mide el impacto de las acciones sociales al final de la
vida. También se ha identificado como una propuesta de investigacion disefiado mediante un ensayo controlado
aleatorio en lista de espera. El objetivo de este protocolo es evaluar el impacto de las iniciativas de los
voluntarios para brindar servicios de acompafamiento a personas que se espera estén en su ultimo afio de vida.
Valora mediante escalas validadas la calidad de vida, soledad y apoyo social al inicio y a la octava semana de la
intervencion. Tampoco se han identificado resultados sobre el uso de este protocolo.
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R2. Método Todos Contigo para el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas. Analisis de la Experiencia «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva»
mediante la aplicacion del método Todos Contigo.

El Método Todos Contigo se disefid con el objetivo de construir Comunidades y Ciudades Compasivas
implicadas en la generacién de redes comunitarias para el cuidado y acompafiamiento de las personas que se
encuentran en una fase de enfermedad avanzada y al final de la vida. Se basa en un modelo de innovacién
social de Atencion Integrada -Sanitaria, Social y Comunitaria- para dar respuesta a las necesidades de las
personas al final de la vida mediante la implicacion de la comunidad.

Para la construccion del método, se seleccionaron, de la posterior revision sistematica de la literatura (Librada et
al., 2020) una serie de articulos que contenian elementos para el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas y que estaban basados en las caracteristicas del Charter for Compassion. Ademas, se identificaron
una serie de organizaciones promotoras del movimiento y se establecieron alianzas con la Sociedad
Internacional de Salud Publica y Cuidados Paliativos (PHPCI), Instituto de Medicina Paliativa en Kerala (India);
Centro de Cuidados Milford en Limerick (Irlanda); Instituto Pallium para América Latina en Buenos Aires
(Argentina); Pallium Canada y las Sociedades Cientificas de Cuidados Paliativos de Espafia (SECPAL) y
Colombia (ASOCUPAC), para la extension del movimiento.

Se reunieron una serie de procesos que fueron clasificados en 8 fases generales del método. Se describieron
los términos de la metodologia y se construyeron herramientas para su desarrollo.

FASE 1: ENTIDAD PROMOTORA.

1.1. Identificacién y personalidad juridica de la Entidad Promotora.

1.2. Identificacién del lider promotor.

1.3. Dotacion de equipos y personal a disposicién del proyecto.

1.4. Definicién de un Plan de actuacién y seleccion de area de cobertura de ciudad/municipio/region:
1.4.1.  Estudio sociodemografico y de recursos de la zona de influencia.
1.4.2.  Plan General de actuacién
1.4.3.  Cronograma

1.5. Plan econdmico - financiero.

1.5.1.  Identificacién de un Grupo Rector.
1.5.2.  Desarrollo de comisién de financiacion.
1.5.3.  Plan econdmico - financiero.

1.6. Visibilidad y registro de la entidad.

FASE 2: AGENTES CLAVE.

2.1. Desarrollo de un Mapa inicial de Agentes clave.
2141 Estudio de organizaciones y agentes clave.
21.2  Lista de agentes clave.
21.3  Contacto con lideres/ representantes de las organizaciones y agentes clave.
214  Capacitacidn en el método de los lideres/representantes de las organizaciones y agentes clave.
215  Plan de accién, compromiso y firma de acuerdos.
21.6  Visibilidad y registro de los agentes clave.
21.7  Mapay Geolocalizacion de los agentes clave.

2.2 Creacion de comisiones y estructuras de dinamizacion.

2.21 Comisiones dinamizadoras.
2.2.2  Voluntariado.
2.2.3  Conectores comunitarios.
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FASE 3: SENSIBILIZACION.

3.1. Plan de sensibilizacion.

3.1.1.

Programacion del plan de sensibilizacion.

3.1.1.1. Disefio de acciones de sensibilizacién social.
3.1.1.2. Agenda.

3.1.2.

Ejecucion de acciones de sensibilizacién social.

3.1.2.1. Acciones de sensibilizacién a la ciudadania en general.
3.1.2.2. Acciones de sensibilizacidn a profesionales.
3.1.2.3. Acciones de sensibilizacién a nifios y jovenes.
3.1.2.4. Acciones de sensibilizacién a familiares y cuidadores.
3.1.2.5. Acciones de sensibilizacién a voluntarios.

3.2. Plan de Marketing.

3.2.1.

Materiales promocionales.

3.2.1.1. Disefio de materiales promocionales.

3.2.2.

Acciones de promocion y difusion.

3.2.2.1. Elaboracién de un plan de promocion y difusion.
3.2.2.2. Ejecucidn del plan y seguimiento.
3.3. Evaluacion de las acciones de sensibilizacién.

3.3.1.
3.3.2.
3.3.3.

Seguimiento de las acciones conforme al plan.
Desarrollo de encuestas de satisfaccion.
Establecimiento de plan de areas de mejora.

FASE 4: FORMACION.

4.1. Plan de Formacion.

411,
41.2.

Identificacion de necesidades formativas.
Planificacién de tematicas de formacion.

4.1.21. Objetivos.
4.1.2.2. Destinatarios.
4.1.2.3. Elaboracion de temas.
4.1.2.4. Tipologia de la formacion.
41.25. Cronograma.

4.2. Ejecucidn de acciones de formacién.

421.
422
423
424,
4.25.
4.286.

Ejecucion de curso de formador de formadores a profesionales.
Formacion a profesionales de los agentes clave.

Formacion a promotores comunitarios.

Formacion a nifios y jovenes

Formacion a familiares y cuidadores.

Formacion a voluntarios.

4.3. Evaluacion de las acciones de formacion.

4.31.
432
433.

Seguimiento de las acciones conforme al plan.
Desarrollo de encuestas de satisfaccion.
Establecimiento de plan de areas de mejora.
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FASE 5: PROCESOS DE LA INTERVENCION COMUNITARIA.

5.1. Recursos humanos.

5.2.

5.3.

5.1.1. Definicién de funciones del promotor comunitario.

5.1.2. Identificacién del promotor comunitario.

5.1.3. Formacién del promotor comunitario.

Modelo de gestion de la Intervencién comunitaria.

5.2.1. Definicién de criterios de inclusion de beneficiarios.

5.2.2. Definicién de procesos para la identificacion de necesidades de beneficiarios.

5.2.3. Elaboracién del Proceso de Deteccion de necesidades y generacién de redes de cuidados.

5.2.3.1.Protocolo RedCuida.
5.2.4. Creacion de Comisiones Integradas (sociosanitarias y comunitarias).
Evaluacion del proceso de intervencidén comunitaria.
5.3.1. Disefio de indicadores de evaluacion.
5.3.2. Disefio de Herramientas de registro de la actividad.
5.3.3. Evaluacion del proceso de intervencidn comunitaria.
5.3.4. Planes de mejora.

FASE 6: EJECUCION DE LA INTERVENCION COMUNITARIA.

6.1.

6.2.
6.3.

Comienzo de la intervencion.

6.1.1. Contratacién de promotor comunitario.

6.1.2. Celebracién de las Comisiones Integradas (socio-sanitarias y comunitarias).
6.1.3. Inclusion de personas beneficiarias.

6.1.4. Ejecucion de los procesos de intervencién comunitaria.

6.1.5. Registro de la actividad.

Reajuste del proceso de intervencién comunitaria.

Evaluacion y establecimiento de planes de mejora.

6.3.1. Evaluacion de la actividad.

6.3.2. Evaluacién del impacto.

FASE 7: EVALUACION Y MEJORA CONTINUA.

7.1.Revisién y evaluacién anual del proceso.

7.2.

Establecimiento de Plan anual de mejora.

FASE 8: DIFUSION Y COMUNICACION.

8.1.Plan de investigacion y difusion de resultados.

8.2.

Plan de comunicacion.
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AL FINAL DE LA VIDA

O resuLtanos

El método Todos Contigo fue publicado con el objetivo de hacerlo extensible y replicable a otras organizaciones
(Librada et al., 2018) [Figura 26].

Conocimiento de la poblacién
en CP, disposicion a cuidar,

SENS|B|L|ZAC|()N Programas formativos, IMPLEMENTACION satisfaccion, evaluacion de la

talleres, recursos docentes, o L
efectividad vy eficiencia del

pildoras formativas, . o
) . sistema, disminucion de la
entrenamiento en el cultivo .
sobrecarga del cuidador,

de la compasion
P aumento de redes

]

seminarios, materiales, rutas de derivacién, Creacion de
eventos de difusién, redes de cuidados: cuidadores,
medios de comunicacion promotores de la comunidad,

2 t itari
CAPACITACION conectores comunitarios EVALUACIéN

Conferencias, charlas, ‘ Identificacion de necesidades,

Figura 26. Fases de la Metodologia Todos Contigo.
Fuente: Librada et al., 2018.

Se disefiaron una serie de indicadores comunes a todas las ciudades (estructura, procesos y resultados) que
permitiera la evaluacion, el seguimiento y la comparativa entre las mismas [Tabla 8].
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Tabla 8. Indicadores para la evaluaciéon de Comunidades y Ciudades Compasivas.

Pacientes / Familia / red
de cuidados

Tipo
Indicador

Estructura . .
Numero de miembros

en la red de cuidados.

Proceso -
Conocimiento de

criterios de inclusion y
derivacién de pacientes

= Conocimiento de
necesidades fisicas,
psicolégicas, sociales,
emocionales,
espirituales.

= |dentificacion de una
red de cuidado dentro
de la comunidad.

Resultados Impacto en Salud:

= Incremento de redes de
cuidado y
acompafiamiento.

= Necesidades cubiertas
por la red.

= Mejora de la calidad de
vida.

= Mejora del bienestar.

= Disminuci6n de la
soledad.

= Disminucion de la
sobrecarga del
cuidador principal.

= Grado de satisfaccion
de la red de atencion.

NUmero e impacto de las

acciones de

sensibilizacion y

formacion en la sociedad.
Fuente: Librada et al., 2018.

Proveedores y profesionales

NUmero y tipo de recursos:

= Recursos sanitarios, sociales y
comunitarios.
= Promotores comunitarios.

Sensibilizacion:

= Numero de conferencias,
congresos, etc.

Formacion:

= NUmero de acciones educativas:
talleres, cursos, programas
expertos

Intervencion:

= Existencia de protocolos de
deteccion de necesidades,
generacion de redes,
intervencion, etc. para pacientes
y familiares.

= Existencia de planes de
intervencion comunitaria.

= Impacto en el conocimiento y
entrenamiento al final de la vida
para profesionales.

= Existencia de modelo
organizativo que permita una
atencion accesible, coordinada y
evaluable (impacto en salud,
costo oportunidad, eficacia y
eficiencia, satisfaccion).

Numero e impacto de las acciones
de sensibilizacién y formacion en
los profesionales.

Organizaciones / Comunidades

= Existencia de vision, mision, valores
sociales.

= Existencia de entidad promotora.

= Cantidad de recursos: nimero
agentes clave implicados (escuelas,
universidades, hospitales, etc.).

Existencia de:

= Un método para desarrollar
Comunidades y Ciudades
Compasivas.

= Alianzas estratégicas y programas
innovadores.

= Proyecto demostracidn/piloto.

= Lineas de investigacién.

= Buenas practicas o iniciativas
comunitarias, barriales o vecinales.

= Planes de voluntariado.

= NUmero de Organizaciones
compasivas, comunidades y
ciudades concienciadas,
capacitadas e involucradas.

= NUmero de reconocimientos en
organizaciones involucradas en el
programa.

= Grado de Satisfaccion de la
implementacion del programa con
medida de resultados en la entidad
promotora.
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Andlisis de la Experiencia «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» mediante la aplicacion del método Todos
Contigo.

Una vez construidos todos los elementos del método, se seleccioné la ciudad de Sevilla para implementar,
analizar y adaptar cada una de las fases del método, validar su implementacion y evaluar los beneficios en la
mejora de la calidad de vida y bienestar en las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, gracias a
la generacion de redes de cuidados y acompafiamiento.

Desde noviembre 2015, la Fundacién 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
Proyecto «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, cronica
y al final de la vida, generando y activando redes de cuidados a su alrededor.

El &mbito de actuacion del proyecto es la ciudad de Sevilla (688.811 habitantes). Sin embargo, las areas de
intervenciéon comunitaria comenzaron 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 Fundacién New Health por contener elementos
favorecedores para la realizacién de intervenciones comunitarias y vecinales vy, principalmente, por sus
caracteristicas sociodemogréficas.

Se definieron las lineas de actuacion del proyecto que se relacionan directamente con las definidas en la
metodologia:

1. Creacion y activacion de una red de agentes claves. Definidos como aquellas 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 participar de las acciones que se realizan en la ciudad y realizar las suyas propias para
contribuir a la extensidn de los objetivos del proyecto. Para ello, el promotor comunitario desarrolla también
funciones para el fomento de la participacion comunitaria mediante la creacion de comisiones dinamizadoras
formadas por profesionales del Ayuntamiento, de los Centros de Salud, de los equipos de Cuidados
Paliativos y de las propias organizaciones y entidades de voluntariado de referencia de cada uno de los
distritos con el objetivo de planificar acciones en el distrito, dinamizarlas y crear comunidad.

Los agentes clave son clasificados en 4 grupos dentro del método:

Centros colaboradores: son aquellos agentes implicados en la red y que ponen a disposicion de la
ciudadania sus recursos para el desarrollo de acciones de sensibilizacidn, concienciacion y empoderamiento
de la sociedad. Permiten poner a disposicion de las redes y los proyectos todos aquellos recursos
necesarios para su desarrollo. Pueden ser: escuelas, institutos, centros culturales, iglesias, organismos
oficiales, colegios oficiales, asociaciones, ONGs, empresas, etc.

Centros beneficiarios: son aquellos centros que participan en los cuidados y acompafiamiento de
personas con enfermedad avanzada implicandose mas alla de los cuidados ofrecidos en su cartera de
servicios. Pueden ser centros residenciales, hospitales, centros de salud, equipos y servicios de Cuidados
Paliativos, asociaciones de pacientes, etc. Estos centros también pueden actuar como centros
colaboradores si ademas promueven acciones de sensibilizacién para implicar a los ciudadanos en el
movimiento social y educan a sus profesionales y familiares sobre los cuidados que se pueden ofrecer a
personas en situacion de necesidad.
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Agrupaciones ciudadanas: son conformadas por un conjunto de individuos implicados en el cuidado de
personas con enfermedad avanzada (como minimo 2 personas y un maximo ilimitado). Estas agrupaciones
poseen un perfil personalizado para prestar cuidados y comparia de manera voluntaria (horas de dedicacion
al dia, intervalo de cuidados, tareas que puede desarrollar, cobertura de atencién, etc.).

Ejemplos de estas agrupaciones pueden ser: familias, grupos de amigos, vecindades, asociaciones de
voluntarios, jubilados, alumnos, efc.

Profesionales expertos: son aquellos profesionales del sector social, sanitario y/o comunitario con
formacion especializada y con un perfil creativo y colaborador. En el caso del programa Todos Contigo
deben estar formados en el programa y su cualificacion les capacita para dar charlas de sensibilizacion y
formacion en los centros colaboradores y/o centros beneficiarios que le han sido asignados.

Acciones de sensibilizacion y formacion. Se planificaron diferentes acciones para concienciar a la
sociedad de la necesidad de implicacion en los cuidados, y ademas para dotar a dicha sociedad de
herramientas para poder hacerlo.

a. Las acciones de sensibilizacién son actividades que suelen estar abiertas al publico en general, aunque
se realizan algunas especificas para familiares de personas que se encuentran en situacién de
enfermedad avanzada, colegios e institutos y profesionales, y tienen el objetivo de hacer visible la
problematica de las personas con enfermedad avanzada, generar conciencia sobre la importancia 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 acompafiar), «El &rbol de los
agradecimientos» (actividad para fomentar el agradecimiento y aspectos positivos de los cuidados),
«Exposicion 20 historias de Compasién» (muestra itinerante de historias de ciudadanos que
encontraron consuelo a través de la comunidad para afrontar la enfermedad avanzada y al final de la
vida), etc.

b. El objetivo de las acciones de formacion es capacitar a la poblacion mediante la provisién de
herramientas y técnicas a todos los agentes de la comunidad para que puedan atender a las personas
con enfermedad avanzada y al final de la vida. Por ello, y porque se dirigen a diferentes colectivos
particulares, los talleres y cursos versan sobre diferentes materias como: qué son los Cuidados
Paliativos, cuidado emocional e impacto psicologico en las fases de enfermedad avanzada,
espiritualidad, terapias complementarias como aromaterapia 0 musicoterapia, planificacion de cuidados,
voluntades anticipadas, abordaje del duelo, etc.

Intervenciones comunitarias. Para los procesos de intervencién comunitaria se crearon Comisiones
Integradas (sociosanitarias y comunitarias) cuyo principal objetivo es la derivacién y anélisis de necesidades
de manera multidisciplinar de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, junto con
profesionales de centros de salud, hospitales, de los equipos de Cuidados Paliativos y centros de servicios
sociales del Ayuntamiento de Sevilla, incorporando la figura profesional del promotor comunitario, encargado
de crear estas redes usando el Protocolo RedCuida, como herramienta de intervencion. De esta manera se
fomenta la atencién integrada para satisfacer las necesidades de personas que afrontan el final de vida
mediante la generacion de estas redes de cuidado y acompafiamiento.
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4. Seguimiento y evaluacion del proyecto. La fase de evaluacion es un proceso continuo y central del
proyecto, tanto para las acciones de sensibilizacidn 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, disminucidn de la sobrecarga del cuidador y aumento de las redes de cuidados.

Principales resultados de la Experiencia «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» en los ultimos 5 afios 2016 -2020.

En los Ultimos 5 afios, se han unido 45 agentes clave al desarrollo de «Sevilla Contigo, Ciudad Compasivay.
Estos agentes han sido identificados en un mapa de la ciudad y estan debidamente categorizados para que
puedan ser identificados en funcién de las actuaciones que desarrollan en el marco del proyecto [Figura 27]. La
representacion de estos agentes se corresponde con organismos publicos: Ayuntamiento; Consejeria de Salud y
Familias del Servicio Andaluz de Salud; 5 Centros de Salud que se corresponden con los que se encuentran en
cada uno de distritos donde se desarrollan los procesos de intervencion comunitaria; Centros de Servicios
Sociales de cada uno de los distritos; Asociaciones y fundaciones dirigidas a la atencién de las personas con
enfermedad avanzada, alta dependencia, discapacidad, soledad y final de vida; Centros educativos que se
corresponden con aquellos colegios e institutos identificados en los distritos ademas de Universidades que en
este caso, al igual que ocurre con los Colegios oficiales de profesiones operan en la ciudad; Asociaciones, y
fundaciones que habitualmente operan en el distrito pero que de igual forma, pueden actuar también en otros
lugares de la ciudad; Parroquias y hermandades; Empresas; Centros beneficiarios: centros residenciales,
unidades de estancia diurna, centros de dia, asociaciones de pacientes, etc.; y Agrupaciones tales como
entidades de voluntariado y bancos del tiempo. La participacion de estos agentes se realiza de forma anual
mediante el establecimiento de compromisos establecidos en convenios que se actualizan todos los afios. En
cada uno de estos convenios y segun el tipo de agente se definen las acciones de sensibilizacion y formacion a
desarrollar o en la que vaya a participar el centro y de la misma forma, las acciones de intervencién cuando se
tratan de centros beneficiarios o agrupaciones ciudadanas.

En cada uno de los distritos se crearon comisiones dinamizadoras que se reunieron una vez cada 4 meses para
planificar y dar seguimiento a las acciones a desarrollar dentro de los distritos.

Uno de los indicadores de proyecto de la relacién y participacion de estos agentes clave ha sido la proporcidn de
acciones realizadas frente a las programadas por cada uno de los agentes clave en la ciudad. Siendo un 73% las
acciones realizadas frente a las programadas y siendo un 36,8% las que se han correspondido con acciones de
sensibilizacion, 21,1% de formacion, 22,1% de intervencion, 20% de difusion.
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Figura 27. Mapa de red. «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva»
Fuente: Fundacion New Health. 2021.

Los agentes clave participantes de «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» en estos 5 afios son:

Ayuntamiento de Sevilla. Servicio Andaluz de Salud. Centro de Salud El Greco. Centro de Salud San Pablo. Centro de
Salud Alamillo. Centro de Salud San Jerénimo. Centro de Salud Cisneo Alto. Asociacion de Vecinos Estrella Andaluza.
13 rosas por la paz. Afavi. Miguel de Mafiara. Ataxia. ASA. Asociacién REIKI AMAR. AVASS. Fundacion Valentin de
Madariaga. Universidad Emocional. Asociacion de Fundaciones Andaluzas. Alma y Vida. AECC. Teléfono de la
Esperanza. ELA Andalucia. ASLA. CONFEMAC. Cruz Roja. ASA. Colegio Baltasar Alcazar, Colegio Huertas del
Carmen. Colegio Los Rosales. Colegio Altasierra. IES Isbilya. Instituto de Educacion Secundaria Macarena. Instituto de
Educacion Secundaria Turina. Centro de FP Maria Zambrano. Universidad Pablo de Olavide. Universidad de Sevilla.
Universidad de Loyola.Fundacion Gracia y Paz. Residencia San Francisco Javier. Fundomar. Centro de Escucha San
Camilos. Colegio Oficial de Psicologia Occidental. Colegio Oficial de Médicos de Sevilla. UED Bienestar. UED Buhaira.
Banco del Tiempo. Parroquia del Pilar. Hermandad de la Macarena.

Respecto a la sensibilizacién se han desarrollado hasta la fecha un total de 164 acciones de sensibilizacion
especificas (death café, cineforum, exposiciones, reuniones de confianza con voluntarios, etc.) y presentaciones
del proyecto (jornadas, conferencias, mesas redondas, etc.) en la que han participado directamente 30.173
personas.
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En cuanto a las acciones de formacion, en los ultimos 5 afios se han realizado 155 cursos vy talleres formativos
que han llegado a un total de 6.521 personas formadas. Para el desarrollo de estos talleres y cursos han
participado 29 profesionales expertos del sector de la salud y la participacién comunitaria que contribuyeron a
dar las sesiones conforme a las tematicas relacionadas con su profesion. La tipologia de las acciones formativas
desarrolladas al afio se ha correspondido con:

= Curso sobre Cuidados y Acompafiamiento en la enfermedad avanzada y al final de la vida para voluntariado.
= Curso para profesionales y agentes clave sobre Redes Comunitarias.
= Cursos de “Entrenamiento en el Cultivo de la Compasién” de 8 semanas para profesionales.
= Talleres sobre Cuidados, la Compasion y la Comunidad en Colegios, Institutos y Universidades.
= Talleres “Contigo” con diversas tematicas dirigidas a familiares y cuidadores. Algunos ejemplos de los temas
que se ofrecen en estos talleres son:
o Cuidados Paliativos. Un derecho fundamental.
o ¢Como quiero ser cuidado?
o Creacién de redes comunitarias al final de vida. Reparto de tareas.
o Esperanza al final de la vida.
o La familia ante la enfermedad.
o Lapractica de la Compasion.
o Duelo sin abrazos.

Tras la realizacién de estas acciones formativas, se realizaron encuestas de satisfaccion en las que los
participantes de manera anénima evalUan tanto los contenidos del curso como la participacion del docente. La
participacion en estas encuestas ha sido del 73% (n=4.760) siendo la satisfaccion global de los participantes que
han contestado a las encuestas en estos 5 afios de un 96% de participantes satisfechos con unas puntuaciones
medias de las encuestas de satisfaccion de 4,4 sobre 5 (siendo 1 nada satisfecho y 5 altamente satisfecho).

Los tres primeros afios, 2015-2017, sirvieron para crear las estructuras del proyecto (coordinacién, contratacion
de promotores comunitarios, sistema de evaluacion, difusién, etc.) y para dar a conocer mediante las acciones
de sensibilizacién en la ciudad la puesta en marcha de este programa, establecer alianzas con los agentes clave
de la ciudad y desarrollar las acciones de formacion del programa. Estas actuaciones continuan a lo largo de los
afos de manera transversal. En el afio 2017 comenzaron a disefiarse las estructuras de intervencion,
comenzando con el Distrito San Pablo-Santa Justa y posteriormente en el afio 2019 en el distrito Macarena. En
cada uno de estos distritos se constituyeron Comisiones Integradas (sociosanitarias y comunitarias) constituidas
por los profesionales de los centros de salud y de los servicios sociales de cada uno de estos distritos,
profesionales de referencia de los Cuidados Paliativos y la promotora comunitaria. Las comisiones se realizan
con caracter trimestral con el objetivo de identificar, derivar y dar seguimiento a las personas bengficiarias al
programa «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva».

Las intervenciones comenzaron en el afio 2018 en el primer distrito de actuacién y comenzaron a registrarse en
el protocolo RedCuida a partir del 1 de enero de 2019, fecha a partir de la cual y hasta el 30 de junio de 2020 se
han analizado los resultados.

Asi, en términos de intervencion (desde el 1 de enero de 2019 a 30 junio de 2020) fueron derivados al programa
«Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» un total de 104 pacientes (pertenecientes a los 2 distritos sobre los que se
realiza la intervencion).

Los resultados de este grupo de intervencién se describen a continuacion en el analisis descriptivo de la
deteccion de necesidades y generacion de las redes de cuidados para la mejora de la calidad de vida y bienestar
de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, y sus familias.
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Desde el proyecto «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» también se han generado materiales promocionales,
guias educativas visuales, folletos con consejos para cuidar, etc. Ha tenido visibilidad en 27 congresos
nacionales e internacionales como modelo referente del desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas,
numerosos impactos en prensa local y especializada, televisién, radio. Se han llegado a contabilizar 180 noticias
en prensa, 10 en radio y 4 en television al afio. Las redes sociales han conseguido mas de 30.000
visualizaciones al afio. El proyecto Sevilla Contigo, ha recibido diversos reconocimientos y 4 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 y Premio afectivo-efectivo de Janssen en 2020 por el
proceso de la Intervencion dirigido a pacientes y familiares.
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R3. Anilisis descriptivo de la deteccion de necesidades y generacion de redes de
cuidados en una poblacién de personas con enfermedad avanzada y/o al final de
la vida.

Derivacion al programa.

Desde el 1 de enero de 2019 al 30 de junio de 2020 fueron derivados al programa 104 personas (53,8%
hombres, 46,2% mujeres). 49 con enfermedad oncologica (47,1%), 47 no oncologica (45,2%), 8 sin
especificacion del diagndstico (7,7%). Promedio de edad 74,3 afios (desvtp 14,2).

Respecto a la procedencia de la derivacion, el 79,8% (83 personas) fueron derivadas del distrito San Pablo-
Santa Justa, el 19,2% (20 personas) del distrito Macarena y el 1% (1 persona) del distrito Nervion. El 60,6% (63
pacientes) fue derivado por los equipos de Atencién Primaria, seguido del 19,2% (n=20) de los equipos de
Cuidados Paliativos, 15,4% Servicios Sociales (n=16) y un 4,8% por parte de la comunidad (2 de agentes clave,
2 de red comunitaria y 1 peticién directa por familiar).

La procedencia de la derivacién al programa por tipo de diagnédstico viene representada en la siguiente tabla
[Tabla 9].

Tabla 9. Procedencia de la derivacion al programa.

Distritos sanitarios San Pablo-Sta. Justa Macarena Nervién Total
Procedencia/ Diagn(’)stico Onco NoOnco | SinEsp Onco | NoOnco | Onco | NoOnco n %
27 17 7 3 9
Equipos de Atencidn Primaria 32,5% 20,5% 8,4% 15,0% | 45,0% 63* 60,6%
6 9 4 1
Equipo de CP 7.2% 10,8% 20,0% 5,0% 20 19,2%
3 11 1 1
Servicios Sociales 3,6% 13,3% 1,2% 5,0% 16** 15,4%
1 0 1 0
Agentes clave 1,2% 0,0% 100% | 0,0% 2 1,9%
1 0 1 0
Red comunitaria 1,2% 0,0% 5,0% 0,0% 2 1,9%
1 0
Peticién directa por familiar 5,0% 0,0% 1 1,0%
Total diagndstico
Oncoldgico =49 38 37 8 10 10 1 0
No oncolégico= 47 45,8% 44,6% 9,6% 50% 50% | 100% | 0,0%
Sin especificacion= 8
Total derivacion
Hombres =56 (53,8%) 0, 0, 0, 0,
Hombres =36 (3 83 (79,8%) 20 (19,2%) 1(1%) 104 | 100%
Promedio de edad= 74,3 afios

*Sin dato de patologia (n=7)
**Sin dato de patologia (n=1)

De esta poblacién, 16 personas rechazaron entrar al programa (15,4%), bien por tener cubiertas sus
necesidades con su red familiar, o bien por necesitar otro tipo de ayuda diferente a la del programa Sevilla
Contigo, como por ejemplo la ayuda a la dependencia. 5 personas (4,8%) se encontraban en situacion de ultimos
dias (SUD) cuando fueron derivados al programa por lo que no fueron incluidos en el estudio.
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Poblacion incluida en el programa.

Caracteristicas generales de la poblacién incluida en el programa.

Finalmente, el 79,8% de las personas derivadas fueron incluidas al programa (n= 83 personas). 45 hombres
(54,2%) y 38 mujeres (45,8%). Promedio de edad de 74,5 afios (desvtp 14,4). 41 eran pacientes oncoldgicos
(49,4%,) 40 no oncoldgicos (48,2%.) No se obtuvieron datos de diagnostico de 2 de las personas incluidas al
estudio (2,4%.). Los pacientes incluidos al programa pertenecian el 78,3% al distrito San Pablo-Santa Justa,
20,5% al distrito Macarena, 1,2% al distrito Nervién [Tabla 10].

Tabla 10. Caracteristicas generales de la poblacién incluida en el programa.

n %
Sexo Hombre 45 54,2%
Muijer 38 45,8%
Diagnéstico Oncoldgico 41 49,4%
No oncoldgico 40 48,2%
Sin especificacion 2 2,4%
Distrito de actuacion San Pablo-Santa Justa 65 78,3%
Macarena 17 20,5%
Nervion 1 1,2%
Total inclusion 83 100%

Ambito de atencién y estado de la poblacion a la fecha de finalizacion del estudio.

El ambito de atencién de las personas incluidas en programa fue, 80,7% ambito domiciliario, 13,3% ambito
hospitalario y 6% en centros residenciales.

El promedio de dias de permanencia en programa de las personas incluidas en el estudio fue de 133 dias,
siendo en el ambito domiciliario 151 dias, ambito hospitalario 57 dias, centro residencial 64 dias. El promedio de
dias de estancia de los pacientes oncolégicos fue de 170 frente a 104 dias en los pacientes no oncoldgicos.

En el periodo (1 ene 2019 — 30 jun 2020), fallecieron 36 personas (43,4%), 12 abandonaron el programa (14,4%)

y 3 fueron trasladados a otros servicios o localidades (3,6%). De las 32 personas restantes, 17 permanecieron
en activo en programa (20,5%) y 15 en pasivo (18,1%) [Figura 28].

104 personas
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[ [ incluidas [
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©
£

Figura 28. Diagrama del proceso de derivacion e inclusion al programa.

104



De los fallecidos en programa (n=36), 11 fallecieron en domicilio (30,6%), 24 en hospital (66,7%) y 1 en centro
residencial (2,8%). La supervivencia mediana de los pacientes fallecidos en programa fue de 21,5 dias [Tabla
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1].
Tabla 11. Ambito de atencién y estado de la poblacion en programa.
n %
Ambito de atencion Ambito domiciliario 67 80,7%
Ambito hospitalario 11 13,3%
Centro Residencial 5 6%
Estado Activo 17 20,5%
Pasivo 15 18,1%
Fallecido 36 43,4%
Abandono 12 14,4%
Traslado 3 3,6%
Lugar de fallecimiento Domicilio 11 30,6%
Hospital 24 66,7%
Centro residencial 1 2,8%
Dias
Promedio de dias en programa Toda la poblacion 133 dias
Ambito domiciliario 151
Ambito hospitalario 57
Centro residencial 64
De los fallecidos en programa 71 dias
Ambito domiciliario 89
Ambito hospitalario 26
Centro residencial 54
Supervivencia mediana 21,5 dias

Valoracién social de personas beneficiarias del programa.

En el momento de la inclusion al programa, el 94% (n=78) de los pacientes contaba con red de apoyo social.

[Tabla 12]. EI 6% (n=5) no contaba con red de apoyo social.

Tabla 12. Tipos de red de apoyo social a la entrada al programa.

Tipo Red n %

Con Red de apoyo social 78 94,0%
Red Interna/Red Externa/Comunidad 5 6,4%
Red Interna y Red Externa 13 16,7%
Red Interna y Comunidad 2 2,6%
Red Externa y Comunidad 1 1,3%
Sélo Red Interna 53 67,9%
Sélo Red Externa 2 2,6%
Solo Comunidad 2 2,6%

Sin Red de apoyo social 5 6,0%

Caracterizacion sociodemografica del Cuidador Principal.

Un 85,5% de los pacientes contaba con cuidador principal (n=71). De éstos, un 94,4% eran familiares directos y
un 5,65% no familiares [Figura 29]. El perfil sociodemografico de los cuidadores principales fue de 66,2% mujer

(n=47), 33,8% hombres (n=24). Media de edad de 57 afios (desvtp 15,24).
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Figura 29. Tipo de parentesco de los cuidadores principales.

Red inicial y red final de apoyo.

En el momento de inclusién al programa se hizo una valoracion de la red inicial de la poblacion a estudio
contabilizando en un total de 78 pacientes el nimero de personas incluidas en la red y nimero de personas
implicadas en los cuidados con el fin de ir aumentando las redes a la finalizacion del proceso de la intervencién.
El total de personas incluidas en la red inicial fue de 420 personas, siendo el 72,9% familiares y el 27,1% no
familiares (17,6% procedentes de la red externa de amigos, vecinos, etc., y 9,5% procedentes de la comunidad).
El promedio de personas en la red inicial fue de 5,4. De total de estas 420 personas, 285 (67,9%) estaban
implicadas directamente en los cuidados y acompafamiento, resultando el promedio de personas implicadas en
la red inicial de 3,6.

El total de personas incluidas en la red final fue de 487, siendo el 60,6% familiares y el 39,4% no familiares
(24,0% procedentes de la red externa y 15,4% de la comunidad). El promedio de personas implicadas en la red
final fue de 6,1 suponiendo un incremento de las redes implicadas desde inicio a fin de 2,5 personas. [Tabla 13].
El analisis del aumento de las redes de cuidados se realizd para 57 personas que fueron las mismas personas
valoradas a inicio y fin. De esta poblacién, en 32 personas (56,1%) se aumenté su red de cuidados, en 22
personas (38,6%) se mantuvo la red de inicio a fin y en 3 personas (5,3%) la red empeoré. Se implicaron en los
cuidados un total de 32 voluntarios que acompafiaron a 25 pacientes (4 de ellos tuvieron asignados 2
voluntarios).

Tabla 13. Red inicial y final de apoyo.

Red Inicial ‘ Red Red Inicial Red Red Inicial
Final Final
Personas | Personas Personas % personas % % Promedio Promedio Promedio
enlared | implicadas implicadas enlared implicadas | implicadas personas implicadas implicadas
Familiar
e Redinterna 306 217 295 72,9% 76,1% 60,6% 39 2,7 3,6
No familiar
e  Redexterna 74 44 117 17,6% 15,4% 24,0% 0,9 0,5 1,4
e Comunidad 40 24 75 9,5% 84% | 154% 05 03 09
Total 420 285 487 54 3,6 6,1
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Impacto en Calidad de Vida y Bienestar

Necesidades iniciales v finales de las personas beneficiarias (Barthel, Lawton, Brody adaptado).

Los promotores comunitarios evaluaron un total de 25 necesidades (10 Actividades Basicas de la Vida Diaria —
ABVD-, 8 de las Actividades Instrumentales de la Vida Diaria —AIVD- y 7 de otro tipo de necesidades).

A la entrada en el Programa, se hizo una valoracion de necesidades para un total de 81 personas (97,6% de la
poblacién total). La media de necesidades por personas, de entre las 25 necesidades valoradas fue de 15,58
(representando un 62,3% de las necesidades valoradas). Estas necesidades detectadas estaban cubiertas por
miembros de la red en un 91,5% de los casos. Al contrario, el 8,5% de las necesidades identificadas en estas
personas estaban sin cubrir por miembros de la red en esta valoracién inicial.

Las necesidades no cubiertas en la valoracion inicial fueron las relacionadas con la preparacion de ultimas
voluntades (40,7%), seguida del desahogo emocional (18,5%), entretenimiento (16%), ayuda para subir y bajar
escaleras (8,6%) y ayuda en la deambulacion (6,2%) [Tabla 14].
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Tabla 14. Tipo de necesidades en la red inicial.
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Tipo de necesidad

Personas Sin

Personas con necesidad

% Personas Sin

% Personas con necesidad

necesidad Satisfechas No satisfechas | Total necesidad Satisfechas No satisfechas |Total
Barthel (ABVD)
Arreglarse 26 55 0 55 32,1% 67,9% 0,0% 67,9%
Bafio (Lavarse) 22 57 2 59 27,2% 70,4% 2,5% 72,8%
Comer 32 47 2 49 39,5% 58,0% 2,5% 60,5%
Deambulacion 42 34 5 39 51,9% 42,0% 6,2% 48,1%
Deposicion (Incontinente pafial) 49 30 2 32 60,5% 37,0% 2,5% 39,5%
Ir al retrete. Incapaz de acceder o de utilizarlo 54 26 1 27 66,7% 32,1% 1,2% 33,3%
Miccién (Incontinente pafial) 50 30 1 3N 61,7% 37,0% 1,2% 38,3%
Subir/Bajar escaleras 55 19 7 26 67,9% 23,5% 8,6% 32,1%
Transferencia (cama/sillén). Dos personas 40 38 3 4 49,4% 46,9% 3,7% 50,6%
Vestirse 25 56 0 56 30,9% 69,1% 0,0% 69,1%
Lawton & Brody (AIVD)
Cuidar la casa 8 72 1 73 9,9% 88,9% 1,2% 90,1%
Hacer compras 10 70 1 71 12,3% 86,4% 1,2% 87,7%
Lavado de ropa 11 69 1 70 13,6% 85,2% 1,2% 86,4%
Manejo de dinero (asuntos econdémicos) 30 49 2 51 37,0% 60,5% 2,5% 63,0%
Preparacién de la comida 35 43 3 46 43,2% 53,1% 3,7% 56,8%
Responsabilidad respecto a su medicacion 24 55 2 57 29,6% 67,9% 2,5% 70,4%
Uso de medios de transporte 45 32 4 36 55,6% 39,5% 4,9% 44,4%
Uso del teléfono 47 30 4 34 58,0% 37,0% 4,9% 42,0%
Otras (emocionales, acompafiamiento)
Acompaiia a visitas médicas 18 60 3 63 22,2% 74.1% 3,7% 77,8%
Acompania al paciente en domicilio, hospital 4 74 3 77 4,9% 91,4% 3,7% 95,1%
Entretenimiento 33 35 13 48 40,7% 43,2% 16,0% 59,3%
Facilita el desahogo emocional 28 38 15 53 34,6% 46,9% 18,5% 65,4%
Gestion de informacién/comunicacién con los
profesionales, familia 19 62 0 62 23,5% 76,5% 0,0% 76,5%
Gestiona visitas, llamadas a consulta,
urgencias 12 69 0 69 14,8% 85,2% 0,0% 85,2%
Ultimas voluntades 44 4 33 37 54,3% 4,9% 40,7% 45,7%
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La valoracién de necesidades en la red final, se hizo para un total de 62 personas (76,5% de personas con valoracion final respecto a las personas valoradas en la red inicial).

Siendo la media de necesidades por persona de 16.56. EI 6,9% de las necesidades de estas personas quedaron sin cubrir en la red final [Tabla 15].

Tabla 15. Tipo de necesidades en la red final.

COMUNIDADES COMPASIVAS

O resuLtaos

Tipo de necesidad

Personas Sin

Personas con necesidad

% Personas Sin

% Personas con necesidad

necesidad Satisfechas No satisfechas | Total necesidad Satisfechas | No satisfechas | Total
Barthel (ABVD)
Arreglarse 14 48 0 48 22,6% 77,4% 0,0% 77,4%
Bafio (Lavarse) 12 49 1 50 19,4% 79,0% 1,6% 80,6%
Comer 24 37 1 38 38,7% 59,7% 1,6% 61,3%
Deambulacion 34 24 4 28 54,8% 38,7% 6,5% 45,2%
Deposicion (Incontinente pafial) 35 26 1 27 56,5% 41,9% 1,6% 43,5%
Ir al retrete. Incapaz de acceder o de utilizarlo 38 24 0 24 61,3% 38,7% 0,0% 38,7%
Miccion (Incontinente pafial) 37 24 1 25 59,7% 38,7% 1,6% 40,3%
Subir/Bajar escaleras 47 10 5 15 75,8% 16,1% 8,1% 24,2%
Transferencia (cama/sillén). Dos personas 31 28 3 31 50,0% 45,2% 4,8% 50,0%
Vestirse 11 51 0 51 17,7% 82,3% 0,0% 82,3%
Lawton & Brody (AIVD)
Cuidar la casa 8 53 1 54 12,9% 85,5% 1,6% 87,1%
Hacer compras 8 54 0 54 12,9% 87,1% 0,0% 87,1%
Lavado de ropa 7 54 1 55 11,3% 87,1% 1,6% 88,7%
Manejo de dinero (asuntos econdémicos) 18 42 2 44 29,0% 67,7% 3,2% 71,0%
Preparacion de la comida 22 39 1 40 35,5% 62,9% 1,6% 64,5%
Responsabilidad respecto a su medicacion 18 43 1 44 29,0% 69,4% 1,6% 71,0%
Uso de medios de transporte 41 18 3 21 66,1% 29,0% 4,8% 33,9%
Uso del teléfono 31 27 4 3 50,0% 43,5% 6,5% 50,0%
Otras (emocionales, acompafiamiento)
Acompaiia a visitas médicas 14 47 1 48 22,6% 75,8% 1,6% 77,4%
Acompania al paciente en domicilio, hospital 4 58 0 58 6,5% 93,5% 0,0% 93,5%
Entretenimiento 13 45 4 49 21,0% 72,6% 6,5% 79,0%
Facilita el desahogo emocional 11 47 4 51 17,7% 75,8% 6,5% 82,3%
Gestion de informacién/comunicacién con los
profesionales, familia 10 52 0 52 16,1% 83,9% 0,0% 83,9%
Gestiona visitas, llamadas a consulta,
urgencias 7 55 0 55 11,3% 88,7% 0,0% 88,7%
Ultimas voluntades 28 1 33 34 45,2% 1,6% 53,2% 54,8%
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Al inicio de la intervencién, el 68,4% de las personas presentaba algun tipo de soledad (64,9% con nivel medio
de soledad en la escala y un 3.5% nivel alto) [Tabla 16].

Tabla 16. Valoracion de la soledad en la red inicial y final.

Soledad Promedio n°de Promedio n°de
puntuacion personas % personas puntuacion personas % personas
Baja 8,1 18 31,6% 8 9 37,5%
Media 14,7 37 64,9% 14,1 14 58,3%
Alta 22 2 3,5% 21 1 4.2%
Total 57 100 24 100%

Se completaron las evaluaciones de la soledad al inicio y fin de las intervenciones en un total de 24 personas,
siendo para estas 24 personas la media de la puntuacion de la soledad en la valoracién inicial de 12,75 y en la
valoracion final de un promedio de 12,12 (diferencia de promedio -0,62500). EI 54,2% (13 personas de las 24
evaluadas en el inicio y fin) refirieron que su percepcion de soledad mejor6 en la evaluacion final. El 100%
manifesto haberse sentido mas acompafiados tras la labor del promotor comunitario.

Calidad de vida (EUROQOL 5D)

La calidad de vida fue evaluada en 73 personas en las valoraciones iniciales y en 26 en las valoraciones finales.

El promedio de la calidad de vida en los pacientes que fueron evaluados al inicio de la intervencion fue de 0,34
(Opeor calidad de vida = Tmejor calidad de vida €N l@ €Scala). EI promedio de calidad de vida en las valoraciones finales fue de
0,36. [Tabla 17]. De las 26 personas evaluadas en las valoraciones iniciales y finales, 7 (26,9%) mejoraron sus
puntuaciones en la escala general y 5 (19,2%) mejoraron en las puntuaciones de la ansiedad/depresion. 6
personas (28,6%) mejoraron las puntuaciones del termémetro de la calidad de vida.

Tabla 17. Valoracion de la Calidad de Vida. Red inicial y final.

Movilidad

No tengo problemas para caminar

Tengo algunos problemas para
caminar.

Tengo que estaren la

cama

- Valoracion Inicial
- Valoracion Final

4(15,4%)
4.(15,4%)

17 (65,4%)
14 (53,8%)

5 (19,2%)
8 (30,8%)

Cuidado Personal

No tengo problemas con el
Cuidado personal.

Tengo algunos problemas para
lavarme o vestirme.

Soy incapaz de lavarme

0 vestirme.

- Valoracion Inicial 2(7,7%) 13 (50,0%) 11 (42,3%)
- Valoracién Final 3(11,5%) 11 (42,3%) 12 (46,2%)

o No tengo problemas para realizar | Tengo algunos problemas para | Soy incapaz de realizar
Actividades : > " > , . -~ ; o

- mis actividades cotidianas. realizar mis actividades cotidianas. mis actividades
cotidianas .

cotidianas.

- Valoracion Inicial 2(7,7%) 13 (50,0%) 11 (42,3%)
- Valoracion Final 2(7,7%) 10 (38,5%) 14 (53,8%)

Dolor / Malestar

No tengo dolor ni malestar.

Tengo moderado dolor o malestar.

Tengo mucho dolor o

malestar.

- Valoracién Inicial
- Valoracion Final

16 (61,5%)
18 (69,2%)

6 (23,1%)
7 (26,9%)

4 (15,4%)
1(3,8%)

Ansiedad
Depresion

/

No estoy ansioso ni deprimido.

Estoy moderadamente ansioso o
deprimido.

Estoy muy ansioso o

deprimido.

- Valoracién Inicial
- Valoracion Final

12 (46.2%)
15 (57,7%)

11 (42,3%)
10 (38,5%)

3 (11,5%)
1(3,8%)
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O r:suitanos

I Valoracién Termometro (Oel peor estado de salud imaginable-1 00el mejor estado de salud imaginable)

- Valoracion Inicial 42,39
- Valoracion Final 45,29
Puntuacion Escala Calidad de Vida Opeor calidad de vida = 1mejor calidad de vida
~ Valoracion Inicial 0,34
- Valoracién Final 0,36

Sobrecarga de los cuidadores principales (escala reducida de ZARIT).

La evolucién de la sobrecarga del cuidador mediante la escala reducida de Zarit se midio, en las valoraciones
inicial y final, para un total de 26 cuidadores principales. De ellos, al inicio, un 64,4% (n=17) de los cuidadores
presentaron sobrecarga con una puntuacién media de 20,8 en la escala reducida de Zarit. En la valoracion final,
un 34,6% de los cuidadores (n=9) presentd sobrecarga, y un 57,7% mejord su sobrecarga con una puntuacién
media de 17,8.

Satisfaccion del proceso de intervencion comunitaria.

La satisfaccién se valoré en un total de 22 cuidadores de pacientes fallecidos en el programa. Los resultados de
la encuesta de satisfaccion vienen representados en la Figura 30.

El 100% de las personas que contestaron la encuesta reportaron un nivel de satisfaccion muy alto con un
promedio de puntuacién de la encuesta de satisfaccién de 39,5 sobre 40.

120%
100% 100% 100%
. 95% 95% 95% .
100% 86% 91%
80%
60%
40%
0,
20% % % LM’ % %
% (] (] (] % %
0%
Detectar Necesidades Satisfecho Ensefar Amable Solucion Recursos  Satisfecho 2

B5 B4 m3 m2 m1

5Si, siempre 4Bastantes veces 3A veces 2Pocas veces 1 No, nunca

Figura 30. Encuesta de satisfaccién de familiares de pacientes atendidos en programa Sevilla Contigo.
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CAPITULO 5. DISCUSION.

5.1. Bases de la definicion del modelo de Comunidades y Ciudades Compasivas en la enfermedad
avanzada y al final de la vida.

La presente tesis ha sido desarrollada con el objetivo de disefiar un método para el desarrollo de Comunidades y
Ciudades Compasivas que actue como Modelo de Innovacion Social de Atencion Integrada -Sanitaria, Social y
Comunitaria- para dar respuesta a las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la
vida, a la vez que permita evaluar el impacto en salud y la mejora de la calidad de vida y bienestar de estas
personas, y sus familias.

Con el objetivo de conocer todos los elementos del desarrollo de estos modelos, sistemas de evaluacion e
indicadores de impacto sobre las Comunidades y Ciudades Compasivas se ha realizado, como punto de partida
al disefio del método, una primera revision sistematica donde se ha evidenciado un importante auge del
desarrollo de estas iniciativas a nivel nacional e internacional en los ultimos 20 afios. Aun asi, y debido a que se
trata de un movimiento reciente, emergente y en continuo desarrollo, las experiencias encontradas son todavia
escasas Yy la mayoria de ellas basadas en situaciones aisladas.

Un elemento comun de las experiencias encontradas en esta revision ha sido que estan orientadas al modelo
que definié Allan Kellehear en el afio 2005, basado en el Charter for Compasiéon y que se extiende a la
enfermedad avanzada y final de la vida desde la perspectiva de la Salud Publica y los Cuidados Paliativos
(Kellehear, 2005). De esta forma, como premisa inicial, se parte de una definicion de Comunidades y Ciudades
Compasivas en la enfermedad avanzada y/o al final de la vida, inicialmente definida por Kellehear, A. y
completada por Librada y Donado en el afio 2020 para construir la base de los objetivos a perseguir con el
desarrollo de estas Comunidades y Ciudades Compasivas.

Las Comunidades y Ciudades Compasivas al final del a vida se definen como aquellas comunidades que
reconocen publicamente a las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida y sus familias,
concienciadas en la busqueda e implicacién de todos los sectores principales de una comunidad para ayudar a
través del cuidado a reducir el impacto social, psicolégico y sanitario de todos los procesos y situaciones que se
presentan en los momentos y experiencias méas dificiles de la vida, especialmente los relacionados con
enfermedades limitantes para la vida, discapacidad, enfermedad crénica, envejecimiento, dependencia, dolor,
pérdida de un ser querido, etc. Se basan en que la atencién y el cuidado al final de la vida se hace dentro de las
comunidades de personas que se entienden y se apoyan mutuamente, enfatizando en la asociacién e
interrelacion social y donde la ciudad pivota sobre los tres pilares de la Compasion: Es una ciudad, en primer
lugar, sensibilizada y que visibiliza las situaciones de enfermedad avanzada; en segundo lugar, que empatiza
con estas situaciones y que estd formada y capacitada para atender estas necesidades y, en tercer lugar y,
sobre todo, es una ciudad que se moviliza para aliviarlas (Kellehear, 2005; Librada, Donado, 2020).

Las primeras publicaciones encontradas sobre los modelos de desarrollo de las Comunidades y Ciudades
Compasivas coinciden en la necesidad de integrar el sistema Sanitario, Social y Comunitario y en fomentar la
practica de la compasion como elemento preferente de los cuidados para la mejora de la calidad de vida y
bienestar de estas personas y sus familias (Abel et at., 2018; Lown, 2014; Sallnow et al., 2015).
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De esta forma, los Cuidados, la Compasion y la Comunidad pasan a considerarse los 3 elementos clave a tener
siempre presente en el desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas, tal y como definiera Kayser-
Jones et al en el afio 2005 (Kayser-Jones et al., 2005).

Las iniciativas estudiadas que versan sobre la importancia de la comunidad en los cuidados al final de la vida y
como estas actuaciones benefician la mejora de la calidad de vida de las personas y sus familiares, inicialmente
han estado basadas en modelos tedricos o en investigaciones de baja evidencia cientifica. Los estudios
analizados se basan, la mayoria de ellos, en analisis descriptivos de experiencias aisladas con reducidas
muestras de poblacién. Aun asi, se han detectado elementos valiosos de los procesos del desarrollo de
Comunidades y Ciudades Compasivas de estas experiencias que han sido seleccionados y que han servido de
base para el disefio de la metodologia para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

Estos elementos clave son:

= La necesidad de sensibilizar a la sociedad sobre la importancia de cuidar y acompafar a las personas al final
de la vida, asi como la forma de poder implicar a la comunidad en los cuidados (De Zulueta, 2016; Paul,
2013);

= La necesidad de capacitar a familiares, cuidadores y otros miembros de la comunidad —profesionales,
estudiantes, vecinos, voluntarios, etc.- sobre qué son los Cuidados Paliativos, como acceder a ellos y como
colaborar en los cuidados (Sallnow, 2010; Abel, 2013);

= El entreno en la compasion, como habilidad que nos permite empatizar con el sufrimiento propio y ajeno y
movilizarse para aliviarlo (Sinclair, 2018, Brito, Librada, 2018);

= La participacion comunitaria, desde agrupaciones de personas o voluntariado que se implican en los
cuidados y acompafamiento de estos pacientes con enfermedad avanzada y al final de la vida (Walshe et al.,
2016);

= La necesidad de realizar adecuadas vias de identificacion de la poblacién con enfermedad avanzada y/o al
final de la vida y de desarrollar procesos de intervencion comunitaria mediante la construccion de Circulos de
Cuidados (Abel et al., 2013), proceso que fue acogido posteriormente por Librada, Herrera y Pastrana, 2015,
como modelo de intervencion comunitaria que permite complementar los Cuidados Paliativos sanitarios y
sociales con la implicacion de la comunidad (Librada, Herrera, Pastrana, 2015);

= Y finalmente los mecanismos de evaluacion que permitan medir el impacto en la cuadruple meta en salud de
estas iniciativas de Comunidades y Ciudades Compasivas (Brito, Librada, 2018).

La sensibilizacion ha sido un componente fundamental en el desarrollo de las Comunidades y Ciudades
Compasivas para lograr una masa critica de personas conscientes de la importancia del desarrollo de redes de
cuidado y acompafiamiento que puedan llegar a convertirse en figuras clave en la movilizacién de estas redes y
en la sostenibilidad del movimiento. Muchas de las organizaciones que comenzaron con el impulso de las
Comunidades y Ciudades Compasivas se han basado en estas actuaciones de concienciacién social sin ampliar
su alcance al desarrollo de procesos de intervencion con la comunidad. Esto ha ocasionado que, en ocasiones,
el concepto del desarrollo de una Comunidad o Ciudad Compasiva se quede circunscrito a la sensibilizacién de
la sociedad, que, si bien es un elemento clave, no llega a completar los procesos que nos ayuden a identificar a
cada persona en situacion de enfermedad o al final de la vida para construir con ellos la red de cuidados y
acompafamiento a su alrededor. Un ejemplo de estas iniciativas pioneras de concienciacion y sensibilizacion de
la comunidad y que fueron inspiracién para el desarrollo de las Comunidades Compasivas fueron las iniciativas
del Milford Care Centre en Limerick, Irlanda; St. Mary’s Hospice, St. Christopher Hospice y Severn Hospice en
Reino Unido (Kellehear, 2005).
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Estas iniciativas permitieron crear conciencia sobre los cuidados, la muerte, la pérdida y el duelo y han servido
de ejemplo a otras organizaciones para crear proyectos ya consolidados de sensibilizacion social en Cuidados
Paliativos como Dying Matter (Murray, 2013), Before | Die (Chang, 2012), Festival, Dando Vida a la Muerte
(German, 2020), que tratan de sensibilizar sobre la muerte y sobre el proceso del final de la vida como una forma
natural entre la sociedad, o los ya extendidos “Death Cafés”, donde las personas se relinen en cafeterias para
conversar sobre la muerte (Jon Underwood, 2017).

Para sensibilizar a la sociedad en los valores de la compasién, los cuidados y la comunidad, el primer paso es
conocer a la sociedad (Martin M., Barnestein P., Ruiz I., 2020). En esta linea, han surgido algunas experiencias
pioneras de escucha activa en la comunidad centradas en conocer, a través de narrativas, las percepciones de
los ciudadanos sobre la enfermedad, la muerte y el duelo. Se trata de dar respuesta a las necesidades y
preferencias de la sociedad en estos temas mediante la creacion de soluciones que vengan tanto de las propias
organizaciones impulsoras de estas iniciativas como de la propia sociedad, que se moviliza para generar un
cambio (Hasson et al., 2019). Desde este enfoque, un factor clave de la sensibilizacién es conseguir una
sociedad impulsora del cambio que promueva los cuidados, la compasidn y la comunidad en su entorno.

Es por ello, que las acciones de sensibilizaciéon deben ir dirigidas a todo tipo de ciudadanos, y es precisamente
por esta razén que las evaluaciones sobre estas iniciativas de sensibilizacién social son todavia escasas, ya que
se hace complicada la recogida de datos y la forma en la que impacta en la poblacion. Por este motivo, se
necesita profundizar en las diferentes tematicas que sean necesarias para la concienciacion social y realizar asi
una agenda de actuaciones en la poblacion a la que se dirijan estas acciones, sectorizando por grupos de edad
o perfil de poblacién: estudiantes, cuidadores, familiares, profesionales, politicos, etc., y finalmente profundizar
en los mecanismos de evaluacion de estas iniciativas que permitan evaluar si hay mayor implicacién en los
cuidados o un mayor conocimiento sobre los Cuidados Paliativos gracias a esta concienciacién social. Una
propuesta para medir estas iniciativas ha sido el Death Literacy Index (DLI) recientemente publicado en el afio
2020 (Leonard et al., 2020) que ofrece un sistema de evaluacién para explorar las formas en que el conocimiento
sobre la muerte y el proceso de morir, y la forma de abordarla en sociedad, mejora gracias a este tipo de
iniciativas. El propio resultado del aprendizaje de un grupo de personas (n= 308 personas) participando en estas
narrativas personales y colectivas sobre la muerte durante un periodo de 6 afios, permitio procedimentar el
tratamiento de los resultados obtenidos y su impacto y llamarlo, alfabetizacion de la muerte.

Poder orientar las practicas de sensibilizacidén hacia este tipo de propuestas es una idea clave para conocer, de
base, los entornos en lo que se vayan a desarrollar Comunidades y Ciudades Compasivas y fomentar la
participacion comunitaria, ya que del resultado de este estudio también se ha evidenciado que la sensibilizacién
y alfabetizaciéon sobre la muerte fortalece la capacidad para la prestaciéon de cuidados en el futuro. Cabe
destacar, que, hasta la fecha, las iniciativas de sensibilizacion social sobre la muerte, los cuidados, la compasién
o la forma de implicar a la sociedad en los procesos de enfermedad avanzada y/o al final de la vida han venido
impulsadas por organizaciones privadas no siendo promovidas aun por poderes publicos que de manera
decidida pusieran en marcha campafias para concienciar a la poblacién sobre estos temas (Leonard et al.,
2020). Si la sensibilizacién viniera por parte de organizaciones publicas o gobiernos, se podria alcanzar un
mayor numero de poblacién con estas iniciativas y mejorar, al igual que lo han conseguido otras camparias de
prevencion (reduccion de accidentes de trafico, dejar de fumar, practicar ejercicio, alimentacion saludable, etc.)
el estado del bienestar, tal y como defienden las politicas de Salud Publica y Cuidados Paliativos basados en la
Comunidad (Abel, Kellehear, 2008).
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De la misma forma, también se han de resaltar las actuaciones de capacitacién y formacion de la sociedad
sobre los cuidados, la compasion y la comunidad. La formacién es una herramienta muy potente ya que
empodera a la sociedad en la forma en la que se dispone a poner en marcha las diversas técnicas y
herramientas para cuidar y acompafiar. Ademas, la calidad de vida y bienestar de una persona estan
intimamente relacionadas con la forma en la que se presten los cuidados, tanto por parte de los profesionales
como de los propios cuidadores, y es por ello que es una garantia que la sociedad esté adecuadamente
formada. La formacion sobre los cuidados de personas en la enfermedad avanzada y al final de la vida cada vez
se esta extendiendo mas en nuestra sociedad, viniendo de iniciativas formativas impulsadas por los propios
profesionales, que orientan y proporcionan formacién a familiares; o de organizaciones, escuelas de pacientes,
escuelas de cuidadores, etc., que ofertan planes de formacidn sobre esta tematica (Recommendations of the
European Association for Palliative Care. EAPC, 2013).

Aun asi, no solo debemos basarnos en que la sociedad esté bien formada, sino que se necesita el
empoderamiento de esta sociedad para prestar estos cuidados. Conseguir este impulso también viene de la
adecuada formacion sobre la implicacién de la comunidad y la compasién que es la que nos relaciona con el
sufrimiento y nos motiva a aliviarlo. Ser sensible al sufrimiento no significa estar dispuestos a ayudar, por lo que
es importante aumentar la conciencia centrada en la compasion, el alivio de sufrimiento y, ademas de la
disposicion a cuidar, pasar a la accion de hacerlo (Librada et al., 2021).

Las actuaciones de formacién, al igual que ocurre con la sensibilizacion, no solo van dirigidas a cuidadores y
familiares, sino que también se dirigen a profesionales (orientadas a la identificacion de necesidades de las
personas en la enfermedad avanzada y/o al final de la vida, personas con necesidad de atencién por parte de los
Cuidados Paliativos, a los mecanismos de derivacion a los recursos que atienden al final de la vida, a la
promocion comunitaria, etc.), nifios, jovenes, universitarios, y a voluntarios que aprenden a ejercer un rol de
acompafamiento muy importante en las situaciones de mayor aislamiento social y de falta de cuidadores en las
familias (Fraser, Kutner, Pfeifer, 2001).

Una experiencia comunitaria muy interesante sobre la formacion en el cuidado de las personas con enfermedad
avanzada y al final de la vida, ha sido la de la India, en Kerala, donde al afio, mas de 80.000 voluntarios
formados prestan cuidados y acompafiamiento a mas de 50.000 personas (Kumar, 2017). Otra experiencia
pionera y exitosa en los planes formativos de Comunidades Compasivas dirigidas a profesionales, familiares,
cuidadores y voluntarios es la de Pallium Canada que ofrece toda una serie de herramientas “Toolkits” para crear
Comunidades Compasivas y brindar, mediante la formacién, soporte y apoyo a las necesidades fisicas,
emocionales, sociales, espirituales y practicas que tengan estas personas. De esta experiencia se han podido
reunir diversas tematicas de formacién que se pueden dar a la sociedad sobre los cuidados, dignidad, empatia,
humanidad, compasion y comunidad. De esta forma, reuniendo estos planes formativos, tematicas y a quienes
vayan dirigidas, y al igual que ocurre con la sensibilizacion, se podrian identificar y estratificar previamente las
necesidades formativas en la sociedad, para crear un adecuado plan de formacién que cubra tales necesidades
con un doble objetivo: empoderar a la sociedad para realizar los cuidados y asegurar que estos cuidados se
hagan de la mejor forma posible (Pereira et al., 2020).

Del mismo modo, tras estudiar la evidencia cientifica de los beneficios de la compasion (Brito, Librada, 2018), se
puede tener la certeza de que la compasion es una habilidad innata en el ser humano, evolutiva, y que puede ser
entrenada. Por esta razon, los programas formativos dirigidos a una sociedad que cuide, deberian incorporar
tematicas de entreno en la compasion como modo de actuacién y de proteccién ante estas situaciones de
vulnerabilidad y sufrimiento.
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Estos programas, se han incorporado hoy en dia como un elemento mas de la formacion de profesionales,
cuidadores, familiares, voluntarios, estudiantes, etc., ya que facilitan la forma en la que nos relacionamos con
nosotros mismos y con los demas.

Respecto a los procesos de implementacion e intervencion comunitaria, en los Ultimos 20 afios se han
identificado experiencias realizadas por diversas figuras profesionales que han sido denominadas con diversos
nombres: promotores comunitarios, facilitadores comunitarios, social makers, conectores comunitarios,
voluntariado social, etc.

Asi, a la fecha, no existe un consenso en el objetivo de dichas intervenciones ni en la configuracién de las
mismas, ni de los resultados que se pretenden obtener. Incluso las intervenciones se dirigen a diferentes
poblaciones dianas por lo que no se han podido comparar estas experiencias. La definicion mas completa
encontrada en la literatura ha sido la de los promotores comunitarios, definida en el afio 2009 por Gilchris, A.y
adaptada por Castillo y Blancat en el afio 2020 para los procesos de intervencién en la enfermedad avanzada y
al final de la vida.

Los promotores de la comunidad en el &mbito de los programas de Comunidades y Ciudades Compasivas
son figuras profesionales, preferentemente trabajadores sociales formados en la gestion de redes, promocion e
intervencion comunitaria, que tienen la mision de movilizar a la comunidad para atender las necesidades de las
personas que afrontan procesos de enfermedad avanzada y al final de la vida, y a sus familias. Son agentes de
cambio que actlan de manera coordinada y en colaboracion con otros profesionales del ambito sociosanitario
para brindar informacién, recursos (conocimientos, herramientas, técnicas, servicios especificos, etc.) y apoyar
en la creacion y gestion de redes de cuidados y acompafiamiento alrededor de las personas beneficiarias y de
su cuidador o cuidadores principales. La labor de la promocion e intervencion comunitaria consiste en la creacion
de relaciones dentro de una comunidad, buscando facilitar la participacion de la comunidad y la creacién 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 emocional de estas personas (Gilchris, 2009; Castillo, Blancat, 2020).

Visibilizar esta figura y definirla ha hecho que se convierta en un valor afiadido y clave en el desarrollo de las
Comunidades y Ciudades Compasivas ya que se orientan a la intervencion comunitaria atendiendo directamente
a las necesidades de cuidados y acompafiamiento de cada persona con una enfermedad avanzada y/o al final
de la vida. Hasta la fecha no se han encontrado experiencias publicadas de intervenciones comunitarias por
parte de estas figuras profesionales que hayan evaluado el impacto de estos procesos en la sociedad. Si se han
descrito algunos protocolos para la atencién al final de la vida con la implicaciéon de la comunidad como el
protocolo INSPIRE (McLoughlin et al., 2015) y protocolo ELSA (Walshe et al., 2016) que fueron desarrollados
con el objetivo de evaluar la efectividad, eficacia, utilidad y aceptacion de las personas con enfermedad
avanzada y final de vida en los procesos de acompafiamiento por la comunidad. A la fecha no se han publicado
los resultados del uso de estos protocolos en la poblacion y ambos se han destinado a medir el impacto de
programas de voluntariado al brindar estas acciones de acompafiamiento. Del mismo modo, los procesos de
intervenciéon comunitaria descritos por Hosrfall et al., 2015, que describen un modelo intervencion con la
definicién de una serie de pasos para la creacién de ecosistemas de cuidados alrededor de las personas al final
de la vida, tampoco han sido evaluados.

Ante esta situacion, se vio necesario crear un nuevo protocolo (Protocolo RedCuida) con el objetivo de detectar
las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida y ver si estas necesidades estan
cubiertas por la red, para que, en el caso de no estarlo, se pudiera buscar por parte del promotor comunitario la
forma de identificar e implicar a otros miembros de la comunidad (Librada et al., 2018).
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El disefio de este protocolo ha supuesto una importante contribucién al desarrollo de las Comunidades y
Ciudades Compasivas ya que ha permitido, gracias la deteccion de necesidades y generacion de Redes de
Cuidados, orientar las intervenciones comunitarias a realizar por parte de los promotores y medir los resultados
del impacto de estas intervenciones en términos de impacto en salud: mejora de la calidad de vida y bienestar,
necesidades satisfechas, disminucion de la soledad, disminucion de la ansiedad y depresion, aumento de las
redes de cuidados, disminucién de la sobrecarga de cuidadores y satisfaccién de familiares.

El protocolo fue disefiado para estos promotores comunitarios pudieran aplicar, a la vez que se detectan estas
necesidades en las personas, los procesos de intervencién adecuados para la generacion de redes de cuidados
y acompafiamiento. Este protocolo estd siendo utilizado hoy en dia por aquellas organizaciones que estan
desarrollando Ciudades Compasivas con la metodologia Todos Contigo (Librada et al., 2018).

Respecto a los modelos de evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas no se han encontrado
estudios en esta revision sistematica con resultados de una evaluacién completa de un programa que evalue de
manera global el impacto en salud del desarrollo de estas iniciativas. Si se han encontrado resultados aislados
basados en experiencias y encuestas de satisfaccién de cuidadores y familiares como resultados de algunos
procesos de intervencion comunitaria (Sallnow et al., 2015; Pfaff et al., 2017; Williams, 2011; Crooks, 2012).

Otros autores han evaluado la costo eficiencia de experiencias concretas sobre la calidad de los servicios de
promocion comunitaria (Luzinski et al., 2008; Abel et al., 2018), mediciones de acciones de sensibilizacion y
capacitacion a la sociedad, pero sin evaluaciones del impacto de estas iniciativas (McLoughlin, 2013), o anélisis
sobre la satisfaccion de servicios de voluntariado u ofras figuras profesionales que participan en programas
concretos de promocion e intervencion comunitaria (Pesut et al., 2018; McLoughling, 2013). Los efectos de la
compasion por parte de profesionales, estudiantes y cuidadores, sobre los pacientes también han sido evaluados
por algunos autores (Crowther et al., 2013, Shih et al., 2012), incluyendo el disefio de escalas para medir la
compasion en los procesos de enfermedad, en los profesionales y en la comunidad (Martins et a., 2013; Sinclair
et al., 2016). Esta contribucion de la evaluacion de la compasién por parte de algunos autores (Trseciak,
Mazzarelli, 2017) ha permitido poner en valor que la compasién se ha convertido en una importante linea de
investigacion cientifica en los Ultimos afios. A este campo emergente de la ciencia se le ha denominado
"compasiondmica" que reune la evidencia cientifica sobre los beneficios de la compasion y de los cuidados en el
ambito de la salud. Asi como la gendmica es la rama de la biologia molecular que estudia el genoma humano y
su funcién, la compasiondmica es la rama del conocimiento y el estudio cientifico de los efectos de la compasién
en la salud, en la atencién médica y en los proveedores de la atencién médica. Y por supuesto, al ampliar esta
ciencia al final de la vida, también podemos suponer y evidenciar que la compasién al final de la vida produce un
impacto beneficioso en la cuadruple meta en salud, tal y como se ha evidenciado en el trabajo publicado por
Brito y Librada, 2018 que reune las evidencias de la mejora de la experiencia de los pacientes, mejora de la
salud poblacional, mejora de la experiencia de los profesionales y mejora de la efectividad en las organizaciones
(Brito, Librada, 2018).

Tratando de reunir esta evaluacion global que los cuidados, la compasién y la comunidad tiene sobre las
personas, y teniendo como base estos diferentes modelos de evaluacién junto con los elementos claves del
desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas se fueron agrupando y elaborando una serie de
indicadores de estructura, procesos y resultados orientados a las propias recomendaciones y caracteristicas de
una Ciudad Compasiva. La propuesta inicial de evaluacién de las Comunidades Compasivas de Sallnow et al.,
2017 y de Paff y Markaki, 2017, fueron las bases para el desarrollo posterior de estos indicadores, pero a la
fecha de finalizacién de la revision sistematica en el afio 2018 no se habia establecido ain un consenso global
que permitiera evaluar el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas, y, por tanto, que permitiera
comparar estas iniciativas a nivel internacional.
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Este hallazgo provocd que, junto con el disefio de los procesos para el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas, se definieran una serie de indicadores que permitieran la comparativa entre las organizaciones que
pusieran en marcha estos programas. Estos indicadores fueron publicados a la vez que se analizaban las
primeras experiencias piloto puestas en marcha en Espafa y Latinoamérica (Librada et al., 2018).

Aun asi, hoy en dia, existen iniciativas con diversas denominaciones del desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas, Comunidades que Cuidan, Ciudades Cuidadoras, etc. y esta situacion ha vuelto a provocar que
exista una variabilidad en la forma de definir conceptos, alcances, objetivos e impactos en las mismas. Estos
diferentes modelos de evaluacion de estas iniciativas, que han ido surgiendo en los Ultimos 10 afios en Espafia,
han sido reunidos por un grupo de investigadoras de la Universidad de las Islas Baleares y de la Universidad de
Valencia (Sansd, Oliver, Galiana., 2020) que concluyen que las formas de evaluacion, tal y como se expresa
anteriormente, son de baja evidencia cientifica o estan basadas en experiencias aisladas. De la misma forma, los
trabajos de Gomez-Batiste et al., 2020, concluyen que se necesita un consenso sobre las definiciones de estas
iniciativas para poder describirlos y compararlos. En esta misma linea, los trabajos mas recientes de Quintiens et
al., 2021, concluyen, tras completar la revision sistematica de Librada et al., 2018, que existe esta misma
necesidad de crear un concepto y un modelo de evaluacién comun a todas las experiencias que se van
desarrollando, haciendo hincapié en que se siga orientando el modelo hacia la definicion del Compassionate City
Charter publicado por Kellehear en el 2016, tal y como se ha basado el método Todos Contigo.

Se puede concluir de esta primera revision sistematica que en los Ultimos 20 afios se han ido poniendo en
marcha varias iniciativas de Comunidades y Ciudades Compasivas en todas las partes del mundo, denominadas
a su vez con términos diferentes que hacen referencia al cuidado, a la salud, a la compasién, o la comunidad.
Algunas de estas iniciativas son impulsadas por organizaciones publicas y, en otras ocasiones, por entidades
privadas (asociaciones o sociedades cientificas de profesionales, fundaciones, empresas de salud, entidades de
voluntariado, universidades, incluso personas fisicas). Algunas son iniciativas dirigidas mayoritariamente a la
sensibilizacion de la poblacion, otras a la formacion y otras dirigidas a la intervencién comunitaria -principalmente
con la puesta en marcha de grupos de voluntariado- en grupos poblacionales diversos —de mayor o de menor
dimension- o para la atencidén a patologias concretas, como, por ejemplo, demencias. Se observa que estas
iniciativas no se encuentran articuladas entre si, ni estan coordinadas unas con ofras, ni se desarrollan ni
evallan bajo unos mismos pardmetros e indicadores. Todo ello ocasiona que no se puedan replicar en otros
entornos ni que se pueda cuantificar su impacto en la salud y bienestar de la poblacién.

Tampoco se encontraron métodos especificos para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas en la
enfermedad avanzada y/o al final de la vida. Si bien el concepto de Comunidades y Ciudades Compasivas ha
estado ganando impulso en los Ultimos afios, no se han desarrollado, a excepcién del método Todos Contigo,
otros métodos y evaluaciones formales sobre estas iniciativas que permitan medir su impacto (Quintiens et al.,
2021).

Por todo ello, se ha reforzado la necesidad de utilizar un método comun, replicable y adaptable a todas las
ciudades y de definir una serie de indicadores comunes que permita la evaluacién y comparacién entre estas
experiencias.
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5.2. Método para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas. Método Todos Contigo.

Una aportacion fundamental de las evidencias registradas por estas iniciativas en la revision sistematica ha sido
el poder reunir los elementos clave que han permitido procedimentar el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas mediante el disefio de una metodologia propia (Método Todos Contigo) (Librada et al., 2018). Este
método permite orientar a las organizaciones a construir Comunidades y Ciudades Compasivas implicadas en la
generacién de redes comunitarias para el cuidado y acompafiamiento de las personas que se encuentran en una
fase de enfermedad avanzada y al final de la vida. La metodologia ha sido construida teniendo en cuenta la
necesaria adaptacion al entorno, parte de la filosofia y de las caracteristicas del movimiento mundial de
Comunidades Compasivas y esta orientada a la enfermedad avanzada y al final de la vida.

El método lo componen mas de 85 procesos distribuidos en 8 grandes fases que pivotan sobre las principales
acciones del desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas: sensibilizacion, formacion, intervencion y
evaluacién. Uno de los factores de éxito de esta metodologia es que, tal y como recomendaran Abel, Kellehear,
y Karapliagou, 2018; todas estas acciones son complementarias y estan bien engranadas de cara a cumplir con
el objetivo final de mejorar la calidad de vida y el bienestar de cada persona con enfermedad avanzada y al final
de la vida, y sus familias.

Los componentes del método cumplen con los propios objetivos del Charter for Compassion y con los
compromisos establecidos por organizaciones de la salud para que se emprendan acciones dirigidas a integrar
los cuidados compasivos en todos los aspectos de la atencién, formacion, investigacién y gestion de las
organizaciones (Lown, 2014), a la vez que incorpora la compasion como un compromiso en las politicas publicas
para la atencién al final de la vida (Dewar, Cook, 2014; De Zulueta, 2015).

Un factor clave para la puesta en marcha de las Comunidades y Ciudades Compasivas a través del método fue
el de resaltar, tal y como definieran Vijay, Monin, 2018 y Herrera et al., 2017, una serie de aspectos que toda
entidad promotora del desarrollo de esta iniciativa ha de tener en cuenta:

= Un fuerte compromiso para el impulso de la iniciativa;

= Un alcance bien definido;

= Una adecuada asignacion de recursos materiales y humanos;

= Una agenda de trabajo anual con objetivos, tareas y metas bien establecidas;

= La colaboracién y el establecimiento de sinergias entre instituciones (desde el ambito sanitario, social y
comunitario);

= El desarrollo de estructuras de intervencion comunitaria;

= La activacién de redes comunitarias, voluntarias y vecinales;

= La sensibilizacion y capacitacion de la poblacidn en general;

= El disefio de sistemas de evaluacion y de un conjunto de indicadores;

= Y laimplicacidn de los medios de comunicacion.

Toda esta sistematizacion de los procesos es una tarea necesaria y muy util para las organizaciones que se
deciden a impulsar el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas. Por esta razon, se considero
adecuada la creacién de una estructura de coordinacion dedicada al liderazgo, promocion, formacién y
alineamiento de las Comunidades y Ciudades Compasivas siguiendo este método de tal forma que se pudieran
evaluar y comparar de manera multicéntrica los resultados de impacto de la puesta en marcha de estas
iniciativas mediante una serie de indicadores comunes a todas ellas.
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Ademas, el desarrollo de estos indicadores sirve de guia a las organizaciones para poner en marcha las
Ciudades Compasivas, y lo que es mas importante, las alinea con los objetivos generales del desarrollo de
conseguir redes comunitarias implicadas en los cuidados y el acompafiamiento de las personas con enfermedad
avanzada y/o al final de la vida desde los valores de la compasion. A su vez, estas evaluaciones permiten
conocer el grado de desarrollo en las diferentes Ciudades que siguen el método Todos Contigo como punto de
referencia y como un recurso para el aprendizaje, y no como una cuestion de competencia entre ellas (Librada et
al., 2018).

La participacion en el desarrollo de estas iniciativas de Comunidades y Ciudades Compasivas también ha de ir
de la mano con los profesionales y sociedades cientificas que ayuden a implementar el cambio. En este sentido
se cre6 en el afio 2017 un Grupo de Trabajo en la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos SECPAL,
coordinado por Librada, S. con el objetivo de impulsar, promover, dar a conocer estas iniciativas, visibilizar los
modelos de desarrollo de comunidades al final de la vida, y extender la practica de la compasion en la
ciudadania y en las organizaciones con el fin de implicar a la sociedad en el acompafiamiento y en el cuidado de
las personas al final de la vida (Librada, 2018). Desde este grupo se publicé en el afio 2020 la primera
monografia escrita en espafiol sobre Comunidades Compasivas al final de la vida que retne el marco conceptual
y teorico de las Comunidades Compasivas, los modelos y métodos para el desarrollo y las experiencias de
iniciativas y Ciudades Compasivas puestas en marcha en Espafia y Latinoamérica (Librada, 2020).

La metodologia Todos Contigo fue implementada por primera vez y como experiencia piloto y demostracion en la
ciudad de Sevilla, en Espafia. Esta implementacion ha permitido definir las lineas de actuacion para el desarrollo
de una Ciudad Compasiva, disefiar herramientas para el desarrollo de algunas de las actuaciones del proceso y
conocer los elementos que pueden ser adaptados a otros entornos y ciudades. La experiencia del proyecto en la
ciudad después de 5 afios (2016-2020) ha permitido resaltar los principales aspectos de innovacién social del
proyecto, las barreras y los elementos facilitadores que han servido de ensefianzas para el desarrollo de otras
Ciudades Compasivas (Librada, Donado, 2020).

Como elementos estratégicos, relacionados directamente con la mision, vision, objetivos, planificacion y

evaluacion de las Ciudades Compasivas, se pueden destacar:

= La concepcién de un nuevo modelo de Salud Publica y Cuidados Paliativos basados en la Comunidad y de
Atencién Integrada Sanitaria, Social y Comunitaria;

= El disefio de una metodologia propia para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas en la
enfermedad avanzada y al final de la vida;

= La selecci6n de una serie de indicadores de estructura, procesos y resultados como sistema de evaluacion;

= La replicabilidad, transferencia y adaptabilidad a otros entornos (Librada, 2020).

Como elementos estructurales:

= Lla creaciéon de estructuras de promocion e intervencion comunitaria: Comisiones Dinamizadoras y
Comisiones Integradas (sanitarias, sociales y comunitarias);

= La creacion de un nuevo perfil de atencion mediante la figura del promotor comunitario integrado en el
sistema sanitario y social y complementandolo desde la parte comunitaria;

= La definicion de los procesos de promocion y participacion comunitaria mediante el trabajo en red y la
activacion de recursos en la comunidad impulsado por promotores comunitarios, voluntariado y conectores
comunitarios;

= El disefio de adecuadas vias de entrada e identificacidn proactiva de personas beneficiarias del programa;

= La valoracion integral de necesidades, la activacion de recursos y la implicacion comunitaria mediante el
protocolo RedCuida para la deteccidn de necesidades y generacién de Redes de Cuidados (Librada, 2020).
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Y finalmente, como elementos transformadores:

= La transformacién social y cultural mediante acciones de sensibilizacién social dirigidas a profesionales,
familiares, voluntarios y ciudadania en general;

= La formacién social para capacitar a la ciudadania en habilidades y competencias para cuidar, atender y
acompanar a personas con enfermedad avanzada y al final de la vida;

= La activacion e implicacion de la comunidad mediante un movimiento de solidaridad social basado en la
compasion, impulsado por las administraciones/organizaciones y por la propia comunidad (Librada, 2020).

Teniendo en cuenta todos estos elementos, podemos decir que la ciudad de «Sevilla Contigo, Ciudad
Compasiva», y el resto de las Ciudades que estan desarrollando el método en Espafia y Latinoamérica,
contienen todos estos elementos de innovacion, a la vez que se estan adaptando -cada una con las
peculiaridades de su entorno-, a las comunidades en las que viven y a la ciudad en la que sus ciudadanos
quieren vivir (Librada, 2021).

La implementacién de cada una de estas iniciativas en cada ciudad se realiza a través de acuerdos con
organizaciones (instituciones promotoras), del sector publico y/o privado. Cada ciudad, al implementar el método,
lo adapta a su propia cultura ajustando los procesos y las acciones a las propias realidades y necesidades de la
comunidad. De esta forma, las acciones desarrolladas desde el inicio del proyecto se planifican y se desarrollan
en base a una hoja de ruta que se evalta de forma anual permitiendo asi conocer el grado de cumplimiento de
los objetivos pactados al inicio del proyecto. Estas Ciudades, que hoy en dia siguen el método y las entidades
que las promueven -«Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» por Fundacién New Health, “Getxo Zurekin” por
Fundacién Doble Sonrisa, “Pamplona Contigo” desde la Orden Hospitalaria San Juan de Dios, “Bidasoa Zurekin”
por la Asociacion Bidasoa Zurekin, “Colombia Contigo” integrada por las ciudades de Bogota, Ibagué, Manizales,
Santa Marta, Villavicencio, Cartagena y promovidas por la Fundacion Keralty, y “Fusagasugd Contigo” de
Fundaciéon Pallium-, se encuentran articuladas y coordinadas en cada uno de sus territorios en pro de
sensibilizar, formar, intervenir en la creacion de redes comunitarias y evaluar el impacto en cada una de ellas
(Librada, Donado, 2020).

Hasta la fecha, estas ciudades se encuentran en diferentes estados de desarrollo y se estan adaptando a cada
uno de los procesos del método y a los procesos de intervencion comunitaria, sirviendo como base el protocolo
RedCuida (Librada et al., 2018) y las estructuras comunitarias y de coordinaciéon como los conectores de la
comunidad, promotores comunitarios, comisiones dinamizadoras y comisiones integradas (Castillo, Blancat,
2020).

Las experiencias de estos Programas de Comunidades y Ciudades Compasivas estan impregnando no solo la
denominacion sino la forma de hacer las cosas y de demostrarlo. La diferencia sustancial de estos Programas
mediante una metodologia propia, comun y replicable, frente a experiencias aisladas de iniciativas compasivas
que también han ido surgiendo en estos Ultimos afios, ha sido la verdadera articulacion de un Modelo de
Atencion Integrado Sanitario, Social y Comunitario en la enfermedad avanzada y al final de la vida bajo un
sistema organizativo que lo gestiona, lo coordina, y con una metodologia de implementacion, de seguimiento y
de evaluacion del impacto en salud. Tal es asi, que el 17 de marzo de 2017, representantes de varias
comunidades de Bogota, Medellin, Cali y Fusagasuga, en Colombia, promovieron la Declaracién de Medellin por
un Pais Compasivo (Fundacion New Health, 2017). Esta iniciativa se convirtio en el primer ejemplo del progreso
de una Comunidad Compasiva a nivel nacional, sirviendo como modelo a considerar por otros paises y actuando
como un impulso adicional a la sostenibilidad de un modelo nacional integrado de Cuidados Paliativos.

122



COMUNIDADES COMPASIVAS

e DISCUSION

Esta experiencia encabeza los esfuerzos para integrar los servicios sanitarios y sociales, para organizar las
actuaciones de sensibilizacién y capacitacion, y para fomentar el crecimiento y la sostenibilidad de una red
alrededor de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

En los Ultimos afios, se han identificado otras iniciativas de Comunidades y Ciudades Compasivas que se han
ido poniendo en marcha y que estan permitiendo la extension del movimiento mediante la creacién de redes y el
establecimiento de alianzas con otras organizaciones.

En parte y debido a la demostracion de resultados de la implementacion del método Todos Contigo, estan
apareciendo otras ciudades en Espafia y Latinoamérica que se estdn sumando a movimientos similares como el
de las Ciudades Cuidadoras en Vic, Madrid, Santurce y Vitoria, 0 Redes Compasivas como iniciativas que han
ido surgiendo en las ciudades de Cali y Medellin en Colombia (Krikorian et al., 2019) Rio Grande en Brasil
(Rodriguez, 2018) o Buenos Aires en Argentina (Librada, 2019). Estas experiencias a pesar de la variabilidad de
los modelos de desarrollo también han ayudado a contribuir y a proporcionar una vision mas global del
movimiento y a aumentar la implementacion de estos proyectos en otras ciudades del mundo.

Tal y como concluyen Quintiens et al., 2021 en su revisién sobre Ciudades Compasivas al final de la vida, se
necesita encontrar elementos comunes a todas ellas que nos permitan compararlas, si bien, en la adaptacion
también esta la singularidad de cada iniciativa y la manera en la que cada comunidad se adapta a la manera en
la que vive y muere dentro de su sociedad. Una aportacion de la correcta definicion del término de las
Comunidades y Ciudades Compasivas en la enfermedad avanzada y al final de la vida es la de poder
compararse.

El método Todos Contigo, ademas de la creacion de Comunidades y Ciudades Compasivas también se ha
extendido al desarrollo de acciones en el ambito de las organizaciones (Escuelas, Universidades y
Organizaciones de Salud, tanto publicas como privadas). Estas son parte fundamental de este movimiento ya
que se consideran comunidades en si mismas desde donde se puede desarrollar la practica de la compasion
para extenderla hacia la sociedad en su implicacién por cuidar y acompafiar a quienes sufren.

Los proyectos en las escuelas se encaminan a resaltar los valores de la compasion en los nifios. Para ello se
han desarrollado iniciativas en algunas escuelas donde se han disefiado programas curriculares dirigidos a
profesores, padres y alumnos de escuelas de primaria sobre los cuidados, la compasion y la comunidad
(Librada, 2019). De la misma forma, en las Universidades, estos conceptos destinados a fomentar la educacion
en los valores de la compasion, los cuidados y la implicacion de la comunidad deben ser incluidos en los
programas docentes como un valor afiadido a las competencias profesionales.

En un estudio realizado en una Universidad en Bogotd, Colombia (Librada et al., 2021), la competencia formativa
mas valorada por los 465 alumnos y profesores de las facultades de medicina, enfermeria y psicologia que
participaron del estudio fue la Humanidad, Dignidad y Compasién. Ademas, se estudié el valor de la compasion
en estos alumnos, profesores y profesionales de la Universidad mediante la escala de Gilbert (Gilbert, 2017),
obteniendo un valor promedio de 70.55 en autocompasidn, 72.61 en la compasion por los demas y de 60.47 en
la compasion de los otros. Estos resultados fueron coincidentes con un estudio anterior realizado en una
Universidad de Ecuador donde se utilizaron los mismos métodos para el desarrollo de estas actuaciones en la
Universidad (Davalos et al., 2020). Estos proyectos, orientado al desarrollo de Universidades Compasivas al
igual que los proyectos en las empresas se han dirigido a promover y crear una cultura organizativa basada en el
valor de la compasion, los cuidados y la comunidad. Desde esta premisa se persigue crear empresas
comprometidas que reconocen y trabajan para cultivar la empatia, la compasion y el cuidado de las personas
que afrontan situaciones dificiles dentro y fuera de la organizacion.
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Tratan de promover la escucha activa, la empatia y la compasién de la organizacion a través de la
sensibilizacion, formacion e implicacion entre los profesionales, ademas de fortalecer el crecimiento personal,
social y emocional de los empleados que repercuta en una mejora del bienestar individual y de la organizacion.
Se trata al fin y al cabo de fomentar el desarrollo de redes de cuidados entre las personas para que se ayuden a
si mismas y a quienes se encuentran en una situacién dificil e ir impregnando en los valores de cuidar y
acompanar a quienes tenemos cerca. El desafio no es encontrar una buena razoén por la cual la compasion sea
importante para las organizaciones. El desafio es prestar atencion a esta llamada y disefiar organizaciones y
lugares de trabajo que despierten la compasion (Worline, 2017).

5.3. Experiencia «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva». Lecciones aprendidas.

La experiencia de «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ha sido evaluada en los ultimos 5 afios (2016-2020)
hasta la pandemia del COVID19 que ocasion6 una replanificacion de algunas de las actuaciones de
sensibilizacion y formacion y que provoco, debido al estado de alarma, que durante unos meses no se pudieran
realizar acciones presenciales. El periodo evaluado de la experiencia ha servido para conocer, de esta
experiencia piloto en la propia ciudad de Sevilla, una serie de oportunidades y barreras que puedan facilitar u
obstaculizar el desarrollo de estas Ciudades Compasivas, para que sirva de experiencia demostracion para
aquellas otras organizaciones y ciudades que desean poner en marcha estas iniciativas. Siguiendo el modelo de
evaluacién del propio método Todos Contigo, se terminaron de adaptar los indicadores propuestos en la
metodologia evolucionando algunos de estos indicadores hacia la medida del impacto en la sociedad en la
mejora de la calidad de vida y bienestar de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, y sus
familias (Librada et al., 2018).

Una de las primeras, y mas importantes de las fortalezas del desarrollo del proyecto en Sevilla, ha sido la de
contar con la Fundacién New Health como entidad promotora del proyecto. En este sentido cabe resaltar que es
un requisito fundamental, a dia de hoy, que existan entidades (ya sean publicas o privadas) que lideren el
desarrollo en la ciudad donde se vaya a implementar una Ciudad Compasiva y que promuevan la implicacion de
organizaciones clave y de la sociedad en general para el mantenimiento de la iniciativa. Se ha de tener en
cuenta que construir Ciudades Compasivas supone un esfuerzo en la dotacién de estructuras, recursos
materiales, recursos humanos, econémicos, etc. ya que, para el éxito de las acciones que se desarrollen, y sobre
todo para los procesos de la intervencion comunitaria, se necesitan figuras profesionales como las de los
promotores comunitarios que deberian ser contratados para el proceso. Las ratios establecidas tras la
experiencia de “Sevilla Contigo” es que se podria necesitar un promotor comunitario a tiempo completo para una
poblacion diana de 120.000 habitantes (Castillo, Blancat, 2020).

Sin duda, y aunque los trabajos de Luzinski et al., 2008 ya demostraron que la incorporacion de estas figuras son
costo efectivas, ocasionando ahorros al sistema de salud, es cierto que los esfuerzos de las organizaciones
privadas son muy elevados y no tienen retorno econémico, situacion que podria estar provocando que algunas
experiencias no sean sostenibles en el tiempo.

Es por esta razon por lo que se hacen muy necesarias las investigaciones en este sentido que permitan evaluar
la reduccién del consumo sanitario y su consecuente reduccién del gasto sanitario para comenzar a impulsar
iniciativas de financiacion a estos proyectos.

Un factor a tener en cuenta en el desarrollo de las Ciudades Compasivas es que, en ocasiones, son impulsadas
por organizaciones publicas sometidas a un clima estratégico y politico cambiante. Otro factor importante es la
financiacion que puede convertirse en una barrera para el desarrollo de estos proyectos a corto, medio y largo
plazo.
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De otro lado, existe el riesgo de que las Ciudades Compasivas estén lideradas por personas entusiastas, pero
sin una planificacion o modelo bien definido (objetivos, recursos, estrategia, etc.) que ineludiblemente se
conviertan en pérdida de recursos en la medida que el proyecto vaya avanzando. Como leccion aprendida, se
necesita compromiso, un modelo, una motivacion, un método y una inversién a largo plazo para desarrollar
Ciudades Compasivas plenamente operativas y sostenibles (Librada, Donado, 2020).

Un aporte fundamental en todo comienzo de una Comunidad Compasiva, -y en este punto cabe resaltar que
podemos estar hablando de una ciudad, pueblo, barrio, vecindad, etc.-, es que la entidad promotora comience
desarrollando un analisis de la situacion inicial o baseline donde se identifiquen las caracteristicas esenciales de
la poblacion.

Este andlisis permite contextualizar una comunidad mediante la identificacién previa de sus caracteristicas
sociodemograficas, socioculturales, niveles educativos, sistemas de salud, necesidades, problemas, recursos,
comportamientos, etc. y ha de desarrollarse con el objetivo de proporcionar un andlisis de situacion que sirva
para formular las estrategias de actuacion en la ciudad (Hererra et al, 2017).

En segundo lugar, y en relacion con los agentes clave y tratando de involucrar de forma progresiva a todas las
organizaciones que puedan aportar al desarrollo de una Ciudad Compasiva, es fundamental que se analicen las
organizaciones ya existentes en la ciudad y las contribuciones que puedan aportar al proyecto, contactarlas, y
tratar de establecer alianzas y sinergias con ellas para que actien como una parte mas de la red comunitaria.
Hasta la fecha, el proyecto «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ha permitido reunir hasta un total de 45
organizaciones. Cada una de estas organizaciones cumple un papel fundamental en el proyecto segin se han
clasificado en centros colaboradores, beneficiarios 0 agrupaciones ciudadanas. A su vez, los mapas de red han
contribuido a tener bien localizados todos estos recursos y a facilitar el conocimiento a los ciudadanos de los
servicios que hay en su propia ciudad, y lo que es méas importante, han ayudado a contribuir al trabajo en red
entre las propias organizaciones al verse todas representadas en el mismo mapa y actuando, cada una de ellas,
en los sectores que le correspondan: sanitarios, sociales y comunitarios. En linea con el enfoque de las
Ciudades Compasivas, la participacién de estas organizaciones no solo implica el cuidado y atencién en el
entorno mas proximo, sino que incluye, entre otros, la intervencién en otros espacios como lugares de trabajo,
escuelas, universidades, iglesias, otras organizaciones comunitarias, medios de comunicacion, etc. Asi, es
necesario cambiar el ambito de actuacién centrado Unicamente en el individuo, ya que el enfoque comunitario
compasivo incluye todas las relaciones sociales, interacciones y asociaciones y su papel en la asistencia
sanitaria, social y comunitaria, tal y como definieran Sallnow et al., 2016.

El numero de agentes clave vinculados en una ciudad, depende de la propia cantidad de recursos existentes y
de la propia disposicién de los mismos a vincularse al proyecto. Es por ello, que la medida de implicacién de
recursos en la ciudad viene dada por la proporcion de recursos que se vinculan al proyecto frente a los recursos
detectados (Castillo, Blancat, 2020).

En el caso de Sevilla, ha habido una alta participacion, de hasta el 73% de los recursos implicados gracias a que

se establecieron una serie de actuaciones con el objetivo de lograr una ciudad finalmente inspirada e implicada

en la enfermedad avanzada y al final de la vida:

= Presentacion del proyecto al Ayuntamiento de Sevilla y celebracion de una Jornada a la que asistieron los
principales agentes clave de la ciudad del sector publico y privado y medios de comunicacion con el fin de
dar a conocer el programa y la finalidad del mismo a estas organizaciones y a la ciudadania en general;

= Desarrollo de unas “Jornadas de Red” que se realizan 1 vez al afio para fomentar la participacién de los
agentes clave y establecer una agenda anual de actuaciones del proyecto donde participen estas
organizaciones;
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= Firma de acuerdos con las organizaciones con el fin de promover actuaciones de sensibilizacion social,
actividades formativas y procesos de identificacion, derivaciéon e intervencion comunitaria. Algunas
organizaciones también desarrollaron sus propias estrategias para convertirse en escuelas, universidades o
empresas compasivas, desarrollando actuaciones dentro de su organizacién para fomentar los valores de los
cuidados y la compasion entre los miembros de su comunidad;

= Colaboraciones con profesionales expertos para apoyar en el desarrollo de las actuaciones de sensibilizacion
y formacion. Hasta la fecha se han vinculado 29 profesionales del sector de la salud y la participacion
comunitaria que participan en la red y apoyan a las intervenciones comunitarias cuando es necesario;

= Desarrollo de comisiones dinamizadoras en cada uno de los distritos para la identificacién de los agentes
clave y la planificacion y seguimiento de las acciones a nivel local;

= Visibilizacion del mapa de red para fomentar la suma de mas organizaciones al proyecto y para darse a
conocer a la ciudadania como organizaciones que hacen posible el desarrollo de «Sevilla Contigo, Ciudad
Compasivay;

= Difusion y disefio de una imagen del programa, que se vincule a todas las ciudades que desarrollan el
método Todos Contigo (Castillo, Blancat, 2020).

Aun asi, en ocasiones hay escasez de recursos que puedan responder a las necesidades de las personas y sus
familiares. Esto hace aun mas necesario que los proyectos sean sostenibles desde el principio, centrandose en
la prestacion de algunos servicios de apoyo y acompafiamiento por parte del voluntariado, en la participacion
comunitaria, o encontrando formas creativas e innovadoras para apoyar este trabajo. En este sentido, el
proyecto en Sevilla ha ido evolucionando hacia la prestacion de servicios complementarios como la ayuda a
domicilio, apoyo psicolégico o las terapias complementarias que satisfacen las necesidades de las personas
mejorando su calidad de vida y bienestar.

A la vez que se trata de vincular a los agentes en la ciudad, es fundamental desarrollar estrategias que vayan
encaminadas a la participacién y empoderamiento de la sociedad (Librada, 2021). En este sentido, las
actuaciones que se plantearon desde el proyecto en Sevilla fueron dirigidas a crear, desde las acciones de
sensibilizacion, un vinculo entre las personas que conviven en los barrios y de esta forma conseguir un mayor
empoderamiento individual y colectivo que les llevara a mejorar sus condiciones de vida y su bienestar. Las
plazas, los parques y otros espacios publicos de la ciudad como centros culturales y de conciertos en ocasiones
se llenaban de exposiciones, fotografias, murales con mensajes a la ciudadania ;,Qué vas a hacer para
cuidarle?, etc. Estas y otras muchas actuaciones de sensibilizacién llegaron a conseguir que, en los primeros
barrios de Sevilla, se crearan perfiles que se denominaron “conectores comunitarios” cuya funcion, y tal y como
su nombre indica, es la de conectar. Esta conexién entre vecinos, ha llegado en ocasiones a facilitar la
identificacién de personas que estaban en soledad o no conocian de los recursos con los que poder contar en su
barrio para satisfacer sus necesidades, y esto, es considerado un verdadero éxito del proyecto.

Muchos de los agentes clave que se han ido sumando al programa de Sevilla Contigo siguen vinculados al
proyecto después de estos 5 afios. Los centros educativos (colegios, institutos y Universidades) han mantenido
el vinculo a lo largo de los afios realizando acciones formativas y participando en encuentros intergeneracionales
entre nifios y adolescentes con personas de centros residenciales, programando acciones de sensibilizacién en
los institutos, ofertando programas de voluntariado en la Universidad, etc. De la misma forma, los centros
beneficiarios, y en mayor lugar las residencias, han continuado con acciones en sus centros desarrollando
acciones de sensibilizacion y formacién para familiares y residentes. Las entidades de voluntariado han
mantenido los vinculos con el programa, pero ha sido necesario reforzar estos programas en la comunidad
desarrollando iniciativas y planes de voluntariados propios.
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Las empresas, si bien contribuyeron al inicio de la puesta en marcha del programa en la ciudad, siendo su
participacion muy importante a algunas de las acciones del proyecto con patrocinios y apoyos econoémicos, han
sido las que en mayor medida han finalizado sus vinculos con el programa. En este sentido, se puede concluir
que son necesarios los esfuerzos por parte de las entidades promotoras del desarrollo de Ciudades Compasivas
a intentar mantener estas alianzas, cuando la filosofia del proyecto, y segun el propio concepto de las Ciudades
Compasivas, seria que la sociedad se fuese implicando de manera natural y progresiva (Librada, Donado, 2020,
Librada, 2021).

Cuando se desarrollan acciones de sensibilizacién a la sociedad sobre los cuidados, la compasién, la implicacién
comunitaria o la muerte, se puede resaltar una importante barrera que ha sido detectada en el proyecto en
Sevilla y que es generalizada en otras ciudades y entornos. La sociedad aun no esté preparada para hablar de la
muerte, el término de la compasién no es del todo bien aceptado, y no estamos preparados para recibir ayuda.
Esta situacién, que inicialmente se puede estar viendo como una barrera, no ha sido mas que una oportunidad
para impregnar a la sociedad de todos estos conceptos. La mayor ensefianza de haber vivido este proyecto es
que, aunque hablemos del tabu de la muerte, muchas personas a las que se les ha invitado a hablar sobre ella lo
han hecho, sea desde una buena o una mala experiencia. Hablar de la muerte es cada vez més aceptado por la
sociedad, aun asi, es necesario realizar encuestas a la poblacién que nos permitan conocer cuél es su relacion
con la muerte y los Cuidados Paliativos para partir de un adecuado analisis de referencia, conocer las
necesidades y preferencias de la poblacion en este tema y a su vez las necesidades de atencion y apoyo
durante el proceso de la muerte y el duelo. El fuerte impacto mediatico que se ha generado con el proyecto,
llegando a mas de 30.000 visualizaciones al afio de estas acciones de sensibilizacion y otras muchas de
formacion, ha provocado que el proyecto y su mensaje se extienda mas alla de la Ciudad de Sevilla y por
extension, que otras muchas ciudades también lo estén difundiendo con sus propias acciones al resto de la
sociedad (Librada, 2020).

También se ha observado que habitualmente existe una desconfianza inicial de personas, potencialmente
beneficiarias de la intervencion comunitaria, ante un proyecto innovador que desconocen, ademas de la dificultad
para aceptar dejarse ayudar por otros miembros de la comunidad o el estigma social que les impide que su
situacion sea conocida en la vecindad. Esta situacién también ha sido identificada en otras culturas como el
Proyecto Help en Australia (Grindrod, Rumbold, 2018) siendo las principales razones por las que las personas no
se dejan ayudar las de no querer ser una carga para los otros miembros de la familia o los amigos, asumir que
morir es un asunto privado, y la concepcion de que el pedir ayuda puede ser visto como una forma de no saber
afrontar las situaciones de dolor y sufrimiento, lo que segun su interpretacion podria generar reproches a nivel
social (ser percibido como socialmente inaceptable en algunas culturas donde se respeta el individualismo).

Si se tiene en cuenta la percepcion de cuidadores, familiares u otros miembros de la comunidad a las que se les
insta a cuidar y acompafar de estas personas con enfermedad avanzada y final de vida -y a pesar de existir la
voluntad de ayudar- en el cuidado al final de la vida en ocasiones existe una barrera al no saber qué tipo de
ayuda ofrecer o cémo ofrecerla que puede dar lugar a situaciones incomodas, que a futuro pueden generar
sentimientos contradictorios (sentirse intrusos en lugar de un apoyo) y que pueden frenar los posibles
acercamientos de la ayuda (Borgstrom, 2020).

Cuando se observa esta situacion en la sociedad, los procesos de sensibilizacién y formacién en el
entrenamiento de la compasion hacia uno mismo y hacia los deméas son muy beneficiosos ya que nos relaciona
directamente con el deseo de aliviar el sufrimiento sin juzgar en la forma en la que podamos hacerlo. Si
pudiéramos por un momento pensar cdmo se construye la vida de un ser humano, nos dariamos cuenta que
desde el nacimiento y hasta el final de la vida, se construye gracias a los vinculos, el amor y los cuidados.
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Esa es la esencia de lo que somos, seres que cuidan los unos de los otros. Y, aun asi, aunque esté en la
esencia de todo ser humano, hay ocasiones en las que las personas, aun estando dispuestas a ayudar, no
saben como hacerlo, o incluso ayudando, no identifican que lo estén haciendo (Brito, Librada, 2018).

Tal y como se analiz6 en el estudio de Diaz, Redondo y Librada en el afio 2016 sobre 99 pacientes, existen
diversas acciones de cuidados y acompafiamiento que se pueden llevar a cabo por diferentes personas segun el
parentesco, edad, o la relacion con el paciente. Asi de esta forma, una hija, no va a prestar habitualmente la
misma ayuda que una amiga o un nieto. Y si conseguimos detectar qué posibles tareas se pueden realizar segun
el parentesco y la edad, podremos ayudar a reorientar la ayuda y a una mayor distribucion de los cuidados.
Identificar estas acciones ayuda a elegir tematicas para la capacitacion de estas personas, ademas de
empoderarlas ofreciéndoles la oportunidad de participar en los cuidados y dandoles un lugar en esta tarea. Yo lo
suelo llamar: Td importas.

Por lo tanto, la seleccién de temas sobre los cuidados al final de la vida es fundamental pero también es
importante que se pregunte a estos cuidadores por las necesidades formativas o el interés en temas de cuidados
que puedan ser abordados por los propios profesionales dentro de estos programas de Comunidades y
Ciudades Compasivas. Por ello, tal y como se mencionaba anteriormente, conocer a cada comunidad, en cada
situacion y entorno, es el punto de partida para abordar las actuaciones de sensibilizacién y formacién sobre los
cuidados y el acompariamiento (Librada, 2020).

Las acciones de formacion realizadas en Sevilla Contigo, se realizan con el objetivo de capacitar a todos los
agentes de la comunidad para proporcionarles herramientas para cuidar y acompafiar a las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida. Los 155 cursos desarrollados en los Ultimos afios han llegado a un
total de 6.521 personas. La tipologia de las acciones formativas y los colectivos a los que dirigir estas sesiones
estan bien identificados, sin embargo, la modalidad y duracion de las sesiones se ha ido configurando con el
propio desarrollo del proyecto. Algunas acciones formativas se han configurado de tal forma que se replican en
ediciones cada afio. Otras acciones van variando en sus contenidos y duracién conforme a la poblacion a la que
se dirijan. No obstante, se pretende que cada vez mas, se vaya construyendo y se mantenga, un programa
formativo sobre los cuidados, la compasién y la comunidad que pueda estar dirigido a cada tipo de poblacion y
que pueda responder a las necesidades reales con las que nos encontramos a la hora de cuidar y acompafiar a
una persona con enfermedad avanzada y/o al final de la vida (Pereira, 2020).

Las acciones formativas en Sevilla han conseguido proporcionar a familiares y cuidadores una serie de consejos,
herramientas, informacién y conocimiento necesario para cuidar adecuadamente a la persona que esta
atravesando esta situacion. En los talleres se tratan diversos temas como la comunicacién, escucha, empatia,
compasion, cuidados, terapias complementarias, duelo, etc. También se proporcionan en estos talleres
herramientas para el autocuidado y el reparto de tareas entre otros miembros de la red interna o externa con el
fin de evitar sobrecarga de cuidadores. Todos estos talleres se han realizado a lo largo de estos afios de manera
presencial en los distritos de intervencién del proyecto con el fin de reunir a las comunidades y empoderarlas
para la generacién de estas redes de cuidados a la vez que se les proporciona informacién sobre los propios
recursos en su comunidad (Castillo, Blancat, 2020).

Una barrera que se identificé para los propios familiares durante el desarrollo de estos talleres presenciales fue
que en muchos casos no podian asistir a ellos ya que por su propio rol de cuidador no podian dejar a su familiar
en casa, por tanto, desde el propio proyecto se ofrecieron voluntarios para que acompafiaran a estas personas
en la casa mientras los familiares/cuidadores asistian a estas sesiones.
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Se pudo observar, durante la pandemia, que la asistencia a estos talleres de forma virtual aumenté
considerablemente, y que durante el tiempo que se han desarrollado en esta modalidad también han estado
disponibles para otras muchas personas fuera de Sevilla. Por este motivo, se han mantenido talleres en este
formato virtual esperando retomar a la presencialidad en los barrios, y mantener un modelo mixto de talleres
presenciales y virtuales. Todas estas sesiones han sido evaluadas con una alta satisfaccion, y sin duda
reportaron un beneficio para la propia seguridad y empoderamiento de estas familias a la hora de cuidar, a la vez
que un respiro del cuidador. Seria interesante poder ampliar estas evaluaciones para poder medir en un futuro, si
la sociedad se esta implicando cada vez mas en los cuidados de las personas al final de la vida (Librada, 2021).

Los profesionales de la salud, también se han beneficiado, gracias al desarrollo de los cursos sobre gestion de
redes a profesionales y agentes clave, de herramientas para mejorar la humanizacién de la salud y profundizar
en el entrenamiento de la compasién. Este entreno ha sido fundamental para los profesionales ya que aporta un
beneficio directo a la relacién con los pacientes y familiares (Derksen, Bensing, Lagro-Janssen, 2013) a la vez
que reduce el agotamiento emocional, despersonalizacién y falta de realizacién personal que viene traducido por
el burnout que en muchas ocasiones expresan en su lugar de trabajo (West et al., 2006). La compasién permite
crear relaciones efectivas entre los profesionales, pacientes, familias y comunidades (Benito, Rivera, 2019).
Estos atributos, valores y habilidades se pueden ensefiar, modelar, aprender y evaluar (Brito, 2020), y han sido
integrados en los programas de formacién como un proceso mas del método. Es esencial, por tanto, poner un
fuerte énfasis en la ensefianza de estos valores desde el principio ya que es vital para integrar el valor de la
compasion en el cuidado. Por tanto, en el desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas se insta a que
dentro de las acciones formativas se programen estos cursos de entreno en la compasion para ir impregnando
de estos valores a los profesionales, que al igual que familiares u otras redes, también van a estar implicados en
los cuidados de estas personas al final de la vida.

Los voluntarios han sido un factor clave en el desarrollo del programa Sevilla Contigo. Las primeras
colaboraciones de los voluntarios al proyecto se realizaron mediante acuerdos con las propias entidades de
voluntariado ya existentes en la ciudad. Para ello, tras identificar a estas entidades y firmar acuerdos de
colaboracion con ellas, se captaron y formaron a un conjunto de voluntarios que hoy en dia siguen formando
parte del proyecto. Las actuaciones del voluntariado son variadas y difieren segin las necesidades de los
pacientes y sus familiares y contribuyen, como un miembro méas de la red a satisfacer todas estas necesidades.
Ademas de los cursos disefiados para los voluntarios, se desarrollan “Reuniones de Confianza” una vez al afio
para socializar las experiencias del voluntariado y fortalecer los lazos de union al proyecto de Sevilla Contigo
(Librada, 2019).

Si pudiéramos reunir las tematicas que se han ofrecido a profesionales, voluntarios, estudiantes, cuidadores y
familiares sobre los cuidados al final de la vida, y no solo desde la iniciativa de Sevilla Contigo, sino desde todas
las experiencias puestas en marcha, existiria una multitud de materias relacionadas con los aspectos fisicos,
psicologicos, emocionales, sociales y espirituales que compartir con la comunidad. Reunir estos temas puede
ser una importante labor de investigacion que permita, por un lado, identificar las necesidades formativas de
cuidadores y familiares en esta situacion, y de otro, trabajar en un curriculum formativo que pueda adaptarse a
las comunidades que cuidan. También se ha de resaltar, que no solo existen aspectos de la formacién para
cuidar al otro, sino que muchas de estas necesidades van a venir por las propias consecuencias de ser cuidador,
por lo que las actividades formativas también han de ir dirigidas a cuidarse a uno mismo. Incluso, fomentar el
autocuidado de los propios profesionales que también son parte fundamental de estos cuidados (Benito, Rivera,
2019).
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En este sentido, el proyecto «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ha tratado de reunir de sus encuestas de
satisfaccion las propuestas formativas por parte de los participantes que asisten a estos cursos para ir
adaptando las tematicas a estas necesidades formativas. La seleccion de estos temas se hace anualmente y se
programan nuevas tematicas en los préximos talleres del afio. No se ha realizado un analisis global de las
tematicas mas solicitadas, si bien, es una tarea a desarrollar a futuro.

Igualmente, se ha podido analizar que las evaluaciones de la satisfaccidén de los participantes a cada una de
estas acciones formativas han sido muy positivas, rondando el 96% de los participantes satisfechos con
puntuaciones de una media de 4.4 sobre 5. Las evaluaciones se han hecho para el 73% de los participantes que
respondieron a las encuestas. En este punto, podemos destacar que la sociedad esta preparada y dispuesta a
recibir formacion en este tipo de tematicas ya que lo consideran una necesidad para el desarrollo de sus
cuidados en estas etapas de la vida (Pereira, 2020).

La mayoria de profesionales de la salud no disponen previamente de una formacién en compasion, implicacién
comunitaria y atencion a las necesidades de las personas al final de la vida, y sus familias, cuando deberia
tratarse como un tema transversal en todos los grados de ciencias de la salud y de las especialidades médicas.
Por este motivo, los programas formativos a los profesionales del sector sanitario, social y comunitario han sido
un factor clave para el impulso del proyecto y para la posterior creacion de estructuras de intervencion
comunitaria como las Comisiones Integradas (sociosanitarias y comunitarias). Si bien estas comisiones han
ayudado a la derivacién y seguimiento de las personas en programa, la continuidad de las mismas, depende
mucho de la implicacién de los profesionales dentro de estas estructuras y no solo de la propia creacion de estas
comisiones. El desafio es que los profesionales de la salud aprendan a reconocer, mejorar las capacidades y
gestionar las relaciones que tienen las redes de apoyo ya existentes dentro de una comunidad y se basen en
ellas para brindar una atencion mas holistica, de modo que una persona pueda permanecer unida a su
comunidad. Una vez que las personas comiencen a acostumbrarse a este enfoque comunitario y vean los
beneficios que aportan, los profesionales se sentiran mas seguros e implicados a la hora de trabajar con estas
redes, y mas aun, si disponen de promotores comunitarios que apoyan en la identificacion de necesidades y en
la planificacion de los cuidados (Librada, 2019).

Siempre se debe prestar atencion a aquellos a los que no llegamos. La identificacion de las personas con
enfermedad avanzada y/o al final de la vida, y su ingreso a programas de Cuidados Paliativos, esta
habitualmente mediado por la derivacion de profesionales del sector sanitario desde la atencion primaria y
especializada, siendo una limitacién en aquellos lugares donde los Cuidados Paliativos y los mecanismos de
derivacién no estan implementados. En este sentido, no se llega a todas las personas que podrian beneficiarse
del proyecto, y, por otro lado, hay personas que llegan al programa con un tiempo de vida muy limitado por lo
que el tiempo de intervencién es corto y no permite alcanzar los resultados esperados. Ante esta situacién, se
han ido disefiando estrategias para la identificacion temprana y para la captacion de posibles personas
beneficiarias del proyecto desde las propias acciones desarrolladas con la comunidad (Jordan et al, 2020).

Llegar hasta esta identificacién pasa por diversas actuaciones, como la seleccién del area de actuacion de los
procesos de intervencion comunitaria, y la correcta definicion de una serie de criterios de derivacion y de entrada
al programa. Para ello, es necesario conocer por adelantado la existencia de los recursos sanitarios, sociales o
comunitarios en la zona que puedan favorecer la entrada al programa, conocer si estas estructuras estan
adecuadamente coordinadas, y poner en marcha comisiones integradas, coordinadas por el promotor
comunitario que se encargue de reunir a los profesionales para la identificacién y derivacion de estas personas,
asunto que no es sencillo debido a que muchas de estas estructuras ya tienen mecanismos de actuacién
definidos y provoca una resistencia a la gestion del cambio.
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La incorporacion de elementos innovadores al programa como la figura del promotor comunitario y el protocolo
RedCuida (Librada et al., 2018) han permitido incentivar en los profesionales la generacién de estas redes de
cuidados para cubrir las necesidades de los pacientes en todas las dimensiones de necesidad y conocer a su
vez, las necesidades de estas personas a ser incluidas de manera mas temprana a un programa de Cuidados
Paliativos.

Tal y como se estudio previamente en la experiencia de SAIATU (Herrera et al., 2013), en el Pais Vasco, los
programas de intervenciéon comunitaria pueden favorecer la actividad de la atencién primaria y por consiguiente
la derivacion desde primaria a los equipos de Cuidados Paliativos gracias a una mayor implicacion, formacion y
coordinacion de los casos. En la experiencia SAIATU, la intensidad de la atencion en un estudio comparativo
entre 2 cohortes de pacientes, una cohorte intervencion atendida con el programa SAIATU + la atencién
tradicional, y un grupo control mediante atencion tradicional de atencién primaria + especializada +
hospitalizacién a domicilio, reportd que las atenciones aumentaron casi el doble para las visitas a domicilio de
enfermeria (6,86 SAIATU vs 2,26 atencion tradicional), visitas a domicilio del médico (5,11 SAIATU vs 2,06
atencién tradicional), y visitas al centro de Salud (20,34 SAIATU vs 10,10 atencién tradicional). Estos resultados
fueron alentadores y provocaron que sirvieran de hipotesis en los resultados esperados del aumento de las
derivaciones gracias los procesos de la intervencién comunitaria. Asi, las Comunidades Compasivas situan la
Atencidn Primaria en el centro del posible modelo de cambio hacia la derivacion temprana y hacia el impulso de
estas intervenciones comunitarias. Los estudios de Abel et al., en Frome, en el afio 2018 sobre las experiencias
de implementar un programa de Comunidades Compasivas complementando a la Atencion Primaria también han
reforzado esta idea. El modelo de la atencion es tanto sanitario como social, involucra directamente la accion
comunitaria e incorpora figuras como los conectores comunitarios que se encargan de identificar y proveer de los
recursos y redes comunitarias que las personas puedan necesitar durante el proceso de la enfermedad. Se
puede estar hablando por tanto de profesionales que gracias a estas experiencias de desarrollo de Comunidades
Compasivas empiezan a comprometerse con los procesos de prescripcién social (Skivington et al., 2018),
pasando a un modelo donde se pudiera derivar a las personas a programas de intervencién comunitaria
previamente bien definidos y configurados para la gestion de recursos en la comunidad. No obstante, como se
mencionaba anteriormente, alin se necesitan crear estas estructuras y estos procesos de intervencion
comunitaria que actien de forma coordinada entre todos los profesionales del sector sanitario, social y
comunitario.

Poner en marcha estas estructuras también requiere explorar las percepciones de los profesionales de la salud
sobre el desarrollo de Comunidades Compasivas desde este enfoque de la Salud Publica y los Cuidados
Paliativos basados en la Comunidad. En este sentido, se ha realizado, por primera vez en el afio 2019 un estudio
cualitativo que ha examinado estas percepciones en los médicos de Atencion Primaria en el Reino Unido en
donde, en general, los médicos reconocieron el valor de la participacién de la comunidad en los procesos de
atencién al final de la vida, pero no estaban familiarizados ain con el concepto. Algunos expresaron su
preocupacion por su papel potencial dentro de este enfoque comunitario. También se identificaron beneficios
especificos como el de ayudar a combatir el 'tabu' social sobre la muerte y el proceso de morir, y se anticiparon
varias barreras para la implementacién de estos modelos y que son muy utiles de resaltar en este punto para
poder buscar las herramientas que permitan la adecuada implementacién del modelo y de estos procesos de
intervencion comunitaria (Abbey, Craig, Mayland, 2020).
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Algunas de las percepciones destacas en este estudio fueron:

“A veces se pierden oportunidades por no conocer los recursos que hay a nuestro alcance”. En este sentido
las Comunidades Compasivas ayudan a activar estos recursos y a darlos a conocer a las personas
beneficiarias y sus familias.

“El bienestar de las personas esta fuera de la asistencia sanitaria. El bienestar esta en nuestros hogares y
con nuestras redes de familiares y amigos”. A veces estas redes no existen, y los programas de
Comunidades Compasivas pueden ayudar a generarlas. Los profesionales deberian identificar estas
situaciones y reconocer la valiosa contribucién de las redes en los cuidados y acompafiamiento.

“No tiene sentido educar a todos los profesionales de la salud para que conversen sobre la muerte cuando
la sociedad no esta preparada para ello”. Se trata de comenzar por la sociedad, y entender la muerte como
un proceso natural para comenzar a abordarla.

“Se debe reforzar la seguridad del paciente, prestar mas formacion a familiares, cuidadores, voluntarios,
efc., para prestar los adecuados cuidados en la enfermedad avanzada y final de vida”. Las Comunidades
Compasivas en sus procesos de sensibilizacion y formacion ayudan no solo al conocimiento de
herramientas y técnicas para cuidar y acompafiar, sino al empoderamiento para hacerlo y a aprender a pedir
ayuda.

“Puede existir un riesgo de que las Comunidades Compasivas no se mantengan a lo largo de los afios, si no
estan apoyadas y respaldadas por las politicas de salud publica y atencion social’. En este sentido, se
necesitan integrar las Comunidades Compasivas en las lineas estratégicas de los programas de Salud
Publica. La OMS muy recientemente en el afio 2021 apost6 por el desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas en una mesa de trabajo con el Director General, el Dr. Tedros, sobre Sociedad Civil y la
Integracién de los Cuidados Paliativos en las prioridades estratégicas de la OMS que conducen a una
atencién primaria de salud desde una cobertura sanitaria universal. En este contexto el programa “Todos
Contigo” fue elegido por su modelo de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas desde los
patrones de la Salud Publica, Cuidados Paliativos y Atencidn Integrada y desde donde cobra especial
relevancia la colaboracién publica de ayuntamientos y servicios de salud, la colaboracién privada, tercer
sector y sociedad civil.

“El poco tiempo de los profesionales para dedicarse a la intervencion comunitaria se considera una barrera.
Poco tiempo para la coordinacion y poco para la intervencion. Preocupa agregar complejidad a algo que ya
es complejo y que no pueda estar garantizando un buen trabajo en equipo o una buena atencion
interdisciplinaria”. El papel de las figuras profesionales como los promotores comunitarios son
fundamentales para complementar esta labor.

“El momento de empezar a construir Comunidades Compasivas debe ser antes en el tiempo, como modelo
de prescripcion social. Empezar hoy para tener comunidades mafiana cuando sobreviene la enfermedad”.
En este sentido, cabe resaltar, tal y como describiera Abel, J. de su experiencia en Frome, que las
Comunidades Compasivas acercan las redes a las personas, mientras que la prescripcion social requiere
que las personas accedan a las redes (Abel et al., 2018). Ambos tipos de movimiento son Utiles en las
Comunidades Compasivas, pero la prescripcion social por si sola favorece principalmente a quienes gozan
de mejor salud y es un recurso menos comun en las circunstancias de los cuidados al final de la vida.

“Las comunidades compasivas deberian, tal vez, ser realmente impulsadas por la propia comunidad y que
no sean los profesionales de la salud quienes promuevan la participacion comunitaria”. Los responsables de
proyectos de Comunidades Compasivas y los profesionales deberian evitar asumir tareas que pueda
realizar la propia comunidad. Seria mucho mas poderoso si la comunidad impulsara el desarrollo de
Comunidades Compasivas. Para ello las comunidades deben tener confianza para la toma de decisiones y
para responder a problemas dentro de su comunidad. Es fundamental el sentido de pertenencia al proyecto
y la generosidad en el desarrollo de estas acciones.
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= Y finalmente, un médico concluye: "Hay una voluntad de hacer cosas a nivel comunitario... pero no sé si
debamos medicalizar eso". En este sentido, volvemos a los origenes, a quienes ya referian que se ha
medicalizado hasta el proceso de morir, y es importante que resuene esta conclusion en nuestras cabezas,
para que no lo perdamos de vista: un programa de Comunidades y Ciudades Compasivas, se hace EN la
comunidad, CON la comunidad y PARA la comunidad.

Crear comunidades de apoyo en la enfermedad avanzada requiere liderazgo, accion individual y comunitaria,
con una disposicion a trabajar juntos a través de redes organizativas y con apoyo de profesionales y de la propia
comunidad (Abel et al., 2016). Por lo tanto, es necesario profundizar en esta construccion de las redes de
cuidados con la ayuda del promotor comunitario y ayudarse de la familia para la generacion de esta red. Es
importante que cada miembro de la red conozca su significado y cuéles son sus tareas asignadas que permitan
cubrir las necesidades que se vayan detectando a lo largo del proceso de la enfermedad. Poder impregnar esta
filosofia en los profesionales y en la forma de trabajar mediante comisiones integradas no ha sido una tarea facil.
La figura del promotor comunitario ha influido muy positivamente en el desarrollo de estas comisiones, pero se
necesitaria que, de no existir esta figura, se siguieran manteniendo estos procedimientos donde de manera
coordinada se revisaran las necesidades de estas personas y se establecieran planes integrados de actuacién
desde los sistemas sanitarios, sociales y comunitarios, a la vez que poder extender el uso del protocolo
RedCuida en los profesionales.

El enfoque de las Comunidades y Ciudades Compasivas insta a un cambio y a una reorientacion de la forma en
como se aborda hoy en dia la enfermedad avanzada y la atencién al final de la vida, y particularmente desde el
papel de los Cuidados Paliativos donde deben asumir un nuevo rol en la provisién, educacion y aprendizaje, en
lugar de seguir actuando exclusivamente como los proveedores de cuidado y atencidn de los pacientes y su
entorno. En este sentido, es necesario que los servicios de Cuidados Paliativos inviertan en capital social y
capaciten a sus profesionales para que sepan brindar el apoyo necesario y puedan establecer relaciones
compasivas que promueven el apoyo, confianza, empatia y cooperacion que requieren los pacientes y su
entorno. En este sentido, ya hay experiencias de Programas Integrados de Cuidados Paliativos como la
metodologia NEWPALEX® que integra los procesos de la intervenciéon comunitaria en los modelos de gestion y
atencion de la enfermedad avanzada y al final de la vida (Herrera et al., 2017; Herrera et al., 2021). Si los
programas de Cuidados Paliativos ya han demostrado a nivel mundial y por numerosas evidencias cientificas
mejorar la efectividad clinica y ser costo efectivos (Rodriguez et al., 2022, Zimmerman, 2008, Gomes, 2013), los
programas de Comunidades Compasivas permiten aun mas mejorar estas situaciones y es por ello que se
requieren mas investigaciones en este sentido para conseguir integrar las comunidades en estos programas y
estar consiguiendo asi el verdadero Modelo de Atencion Integrada Sanitaria, Social y Comunitaria. Los primeros
resultados de impacto del programa «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva» ya lo han demostrado, tal y como se
describe a continuacion.

5.4. Deteccion de necesidades y generacion de redes de cuidados en personas con enfermedad
avanzada y al final de la vida. Impacto en Salud.

El fin dltimo del desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas es la generacion de Redes de Cuidados
que permitan cubrir las necesidades de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida gracias a la
implicacién de la comunidad. Para ello, se disefi6 el protocolo RedCuida (Librada et al., 2018) que ha servido
para la deteccion de necesidades y generacion de Redes de Cuidados a la vez que ha permitido evaluar la
mejora de la calidad de vida y bienestar de estas personas y sus familias. El protocolo RedCuida se realiza por el
promotor comunitario y se basa principalmente en la activacion de redes comunitarias, internas, externas y de la
comunidad para ayudar en el reparto y asignacion de tareas que permitan cubrir las necesidades de cuidados y
acompafiamiento de estas personas y sus familias.
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El protocolo permite ser adaptado, ya que el uso de las escalas puede variarse conforme a las que se usen
habitualmente por los profesionales de la salud, pero su verdadera contribucién es el estar pendiente, durante
todo el proceso de la atencion, a las necesidades de las personas y a la forma en la que los miembros de la
comunidad puedan cubrir tales necesidades.

En el proceso de la intervencion y mediante el protocolo RedCuida, el promotor realiza una evaluacién inicial de
necesidades en los pacientes y su cuidador, mediante diferentes escalas de valoracion de necesidades (Barthel,
Lawton, Brody), soledad (Este Il), calidad de vida (EUROQOL 5D) y sobrecarga del cuidador (Zarit version
reducida). La seleccion de estas escalas se realizo porque la mayoria de ellas son utilizadas en las valoraciones
sociales en los equipos de Cuidados Paliativos y de Atencion Primaria o Servicios Sociales. La escala de Barthel
(Baztan et al., 1993) y de Lawton & Brody (Lawton, Brody 1969), aunque no estan validadas para poblaciones
con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, han demostrado ser efectivas para la planificacion de cuidados
con la comunidad a la vez que se ha demostrado que pueden servir para prevenir ingresos inadecuados de
personas que desean morir en su domicilio o para ayudar a planificar el alta y acelerar al lugar de atencién
preferido en entornos hospitalarios (Godfrey, Poole, 2007). La identificacién de necesidades para realizar las
actividades basicas o instrumentales de la vida diara también es un factor decisivo en la derivacién a un ambito
domiciliario, ya que si se detectan necesidades que no puedan ser cubiertas, se han de tratar asuntos sociales
con la familia antes de poder estar ocasionando un reingreso producido por una situaciéon inadecuada de
cuidados. Ambas son escalas de facil manejo, que pueden ser administradas por el promotor comunitario y
faciimente entendibles por las personas que realizan la encuesta.

Respecto a la valoracion de la soledad, se utilizé la escala ESTE Il (Pinel et al., 2009) ya que permite, por un
lado, identificar de forma objetiva la soledad cuando las relaciones que se establecen con otras personas son
débiles, y de otro, mide de forma subjetiva la percepcién y la forma en la que la persona valora la referencia a
sentirse sola. Ademas, esta escala ha sido validada al castellano y en la poblacién adulta.

La valoracion de la calidad de vida en la poblacién con enfermedad avanzada y/o al final de la vida se puede
realizar por una variedad de instrumentos que han sido validados y que han demostrado ser Utiles. Muchas de
estas escalas ademas se han disefiado para evaluar la calidad de vida en poblaciones especificas y para
cualquiera de los dominios fisicos, psicoemocionales, sociales que puedan estar englobadas en este contexto de
calidad y bienestar (Ribeiro, Rodriguez, 2012). Para el caso de Sevilla Contigo, se utilizé la escala EUROQOL
5D (Herdman, Badia, Berra 2001) por ser un instrumento genérico de medicion de la calidad de vida relacionada
con la salud, de facil aplicacién y validado al castellano (Badia et al., 1999).

Finalmente se seleccion6 la escala de Zarit reducida de sobrecarga del cuidador y adaptada al espafiol por ser la
mas utilizada de entre los profesionales de Cuidados Paliativos y de facil aplicacion por parte del promotor
comunitario (Martin et al., 1996).

Ademas de las escalas utilizadas en la valoracién inicial, el promotor comunitario construye con el paciente y su
cuidador principal el circulo de cuidados (Abel et al., 2013), herramienta fundamental que permite identificar
personas existentes en la red y personas implicadas en los cuidados y acompafiamiento. Es muy importante esta
distincion entre conceptos de existencia de red e implicacién de red ya que en ocasiones nos podemos encontrar
perfiles existentes, pero no implicados y es, en este caso, cuando se deben abordar los aspectos de la
intervencién para la asignacién de tareas a estos perfiles que permitan implicarlos y crear asi la red de cuidados.

A su vez y en esta misma valoracion inicial, el promotor identifica cuantas de las necesidades detectadas estan
cubiertas por esta red. Y tras esta valoracion de inicio, establece los planes de actuaciéon con la red para
comenzar a reorganizar el reparto de tareas entre los miembros de la comunidad, sean de la red interna,
externa, venga por parte de los propios profesionales o de la red comunitaria.
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Tras esta primera valoracion inicial y tal y como se indica en el protocolo, se realizan valoraciones sucesivas
para tratar de identificar y supervisar que las necesidades, que habitualmente iran aumentando, se queden
cubiertas por la red. Este acompafiamiento del promotor comunitario en el proceso de la intervencion continta
hasta el fallecimiento del paciente, abandono del programa o alguna otra causa como traslado a otra vivienda o
ciudad (Librada et al., 2018).

El espacio temporal de cada una de las valoraciones sucesivas del promotor comunitario se establecid en el
protocolo RedCuida en una valoracion a la semana durante seis semanas, estableciendo puntos de corte a la
semana sexta y continuando hasta el final del proceso de la intervencion. De esta forma, las personas que se
encuentran estando largos periodos de tiempo en el programa y que tienen sus necesidades cubiertas por la red,
pasan a una situacion de pasivo donde se les continta realizando la evaluacién de sus necesidades y sus redes,
pero con una secuencia temporal mas amplia de aquellos que se encuentran en situacion de activo por si éstas
varian, permitiendo a los familiares y cuidadores que soliciten nuevas intervenciones del promotor comunitario, si
ello es necesario. Durante el proceso, el promotor se encarga de facilitar, promover y realizar acciones de
activacion, coordinacién, gestion, seguimiento e implicacién de redes de cuidado y acompafiamiento que cubran,
a lo largo de todo el proceso y tras su finalizacion, las necesidades de las personas que estan en Programa en
tanto estas necesidades subsistan (Librada et al., 2018).

Los criterios de inclusiéon que se definieron para los beneficiarios de esta intervencién, ademas del érea de
cobertura que se corresponde con los 2 distritos seleccionados en la ciudad, fueron que los equipos de
referencia, que derivaban los casos, consideraran oportuna la intervencion del promotor comunitario para la
evaluacion de las necesidades del paciente entendiendo que, gracias a su intervencion, mejoraria su calidad de
vida y su red de cuidados y acompafiamiento, desde cualquier enfoque (Castillo, Blancat, 2020).

El periodo de analisis considerado para la evaluacion del impacto en la poblacién fue del 1 de enero del 2019 al
30 de junio de 2020, momento en el que por la situacién de la pandemia de COVID19 se suspendieron las visitas
presenciales a los domicilios de estas personas y se continuaron los seguimientos de manera telefénica. No se
han incluido los datos de los pacientes que, desde la pandemia y hasta el dia de hoy, siguen siendo tratados ya
que, como se ha indicado, las intervenciones han variado y podrian alterar los resultados de la investigacion. No
obstante, estas intervenciones estan siendo evaluadas, sobre todo en la manera en la que la comunidad,
organizaciones y entidades de voluntariado han ido respondiendo ante esta situacién. De forma cualitativa se
han resaltado algunas de estas actuaciones como el apoyo a las familias en duelo cuando la despedida no fue
posible, el acompafiamiento telefénico de personas en situacion de soledad por el aislamiento social, la ayuda a
algunas de las actividades instrumentales de la vida diaria como hacer la compra y el asesoramiento y
recomendaciones a profesionales de otros paises vecinos que de la misma forma, tuvieron que reinventar los
procesos de apoyo y acompafiamiento desde la distancia social (Librada, Huarte, Ferméandez, 2020). La
evaluacion de los procesos de la intervencion comunitaria en este tiempo de pandemia, asi como las
evaluaciones de impacto, aln no se han completado debido a que, a dia de hoy, las intervenciones siguen
estando condicionadas por esta situacion.

En el periodo de estudio fueron derivados al programa 104 personas, siendo la mayoria de estas personas
procedentes del distrito San Pablo-Santa Justa (79,8%). Esto es debido a que este fue el primer distrito
seleccionado para la intervencidn en el afio 2018 y ya existian previamente en él las estructuras de coordinacion
e intervencion adecuadas a la derivacion de los casos (comisiones integradas y dinamizadoras). La seleccion de
este primer distrito se debi a la alta prevalencia de personas mayores que convivian en el distrito (23,1%), a un
indice de envejecimiento de 166,3 y una tasa de dependencia de 58,7. Estos datos, obtenidos del Ayuntamiento
de Sevilla (Ayuntamiento de Sevilla, 2019) situaban a este distrito entre los 4 mas envejecidos de la ciudad junto
con el distrito Macarena (seleccionado en segundo lugar), Nervion y Triana.
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Posteriormente en el distrito Macarena se comenzaron con los procesos de creacion de comisiones integradas,
busqueda e implicacion de agentes clave dando lugar a que las derivaciones comenzaran en el mes de
septiembre de 2019, por ello la poblacién derivada de este distrito ha sido menor (19,2%). Respecto a la
procedencia del Distrito Nervion (1%), se trataba de una persona que habia estado atendida en Macarena pero
que trasladé su residencia a dicho distrito.

La implicacién del Ayuntamiento y de la Consejeria de Salud y Familias de la Junta de Andalucia fue un factor
clave en la participacion de los profesionales en estas comisiones integradas, al igual que la implicacién del resto
de agentes clave y entidades de voluntariado. La derivacion de las personas al programa Sevilla Contigo, vino en
mayor proporcion por parte de los equipos de Atencidn primaria (60,6%), seguido de los equipos de Cuidados
Paliativos (19,2%), Servicios Sociales (15,4%) y Comunidad (4,8%). Aun asi y para una poblacion de 135.310
habitantes que es la que se corresponderia con los 2 distritos de San Pablo-Santa Justa (+ 60.734 hab.) y
Macarena (+ 74.576 hab.), estarian falleciendo anualmente, segun la tasa de mortalidad de los distritos de San
Pablo-Santa Justa (9,74) y Macarena (11,12) (Ayuntamiento de Sevilla, 2019), alrededor de 590 personas en el
distrito San Pablo-Santa Justa y 830 en el distrito Macarena. El 70% de esta poblacién fallecida en ambos
distritos seria susceptibles de recibir cuidados paliativos, y de éstas en torno al 40% necesitarian unos cuidados
paliativos especializados (McNamara, Rosenwaz, Holman, 2006). Por lo tanto, estariamos hablando de una
poblacién de alrededor de 400 personas que pudieran ser derivadas al programa de Sevilla Contigo, Ciudad
Compasiva.

Segun estas estimaciones, se ha conseguido ofrecer el programa al 26% de la poblacion que podria
considerarse beneficiaria del Programa Sevilla Contigo, y aunque se ha ido incrementando este numero, todavia
las derivaciones son escasas por lo que una de las mayores contribuciones del programa ha sido la participacién
de estos agentes del sector sanitario y social en las comisiones integradas que ha facilitado la derivacion,
aunque todavia se necesita reforzar este tipo de estructuras que garanticen una respuesta coordinada e
integrada a las necesidades de estas personas y sus familias. Tampoco se conoce, €l nimero de personas que,
en Sevilla, cada afio, estaban siendo atendidas por equipos de Cuidados Paliativos, por lo que no se ha podido
tener una estimacion sobre a cuantas, de estas personas, estando en Cuidados Paliativos se les habia ofrecido
el Programa Sevilla Contigo. La pandemia de COVID19 que comenz6 en marzo de 2020 paralizé alguno de los
procesos de la intervencién, sobre todo los que se realizan de manera presencial, no obstante, el seguimiento de
pacientes y familiares se siguio haciendo de manera telefénica, como se han mencionado anteriormente.

Un aspecto a resaltar es la procedencia de la derivaciéon desde la propia comunidad. En ocasiones, son las
familias las que deberian tener un conocimiento adecuado sobre cuales son los recursos con los que contar para
una situacion de enfermedad avanzada y final de vida. En este caso, si bien los procesos de participacion y
promocion comunitaria desarrollados en los barrios podrian estar ayudando a ese conocimiento de la poblacion,
aun existe, de forma generalizada un desconocimiento de qué son los Cuidados Paliativos o como acceder a
ellos. Cuando se detectan personas que vienen derivadas por la comunidad, se puede estar considerando que
ésta no esté siendo atendida por equipos de Cuidados Paliativos y es por esto que, cuando alguna persona es
derivada al Programa por la comunidad, el promotor debe ponerse en contacto con su médico de referencia de
Atencion Primaria o equipo de Cuidados Paliativos para provocar la derivaciéon y una vez valorado por los
profesionales, realizar la derivacion al programa.

El 79,8% de las personas derivadas al programa fueron finalmente incluidas en el estudio (n=83). El 20,2%
restante no participaron en el estudio, bien porque rechazaron participar en el programa (15,4%) o se
encontraban en situacion de Ultimos dias (4,8%).
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Al ser un estudio longitudinal y debido a las caracteristicas de la poblacion, las probabilidades de no inclusion se
estimaron para el 20% y las de abandono durante el tiempo de estudio se estimaron en el 15%. Por lo tanto, el
porcentaje de rechazos o no inclusién se considera adecuado a las previsiones que se tuvieron de acuerdo con
el tipo de estudio (Chisbert et al., 2018).

De la poblacién a estudio, la proporcion de hombres incluidos en el programa fue ligeramente superior a la de
mujeres (54,2% y 45,8% respectivamente). La proporcion de personas con enfermedad oncoldgica fue de
49,4%, no oncoldgicos 48,2%. No se obtuvieron datos de diagnéstico en un 2,4% de los casos.

Habitualmente la poblacién derivada a un programa de Cuidados Paliativos es en mayor proporcién oncoldgica,
a pesar de que la prevalencia de enfermedades es del 70% no oncoldgicos y 30% oncoldgicos (McNamara,
Rosenwaz, Holman, 2006). En este caso, la proporcion entre pacientes oncolégicos y no oncolégicos ha sido
muy similar en parte debido a que cada vez méas se mejora la identificacion de estas personas como susceptibles
a un programa de Cuidados Paliativos y a que los criterios de inclusién fueron ampliados a personas con
enfermedad avanzada, alta dependencia y discapacidad, perfiles habitualmente atendidos por trabajadores
sociales de los servicios sociales de Ayuntamiento que participaon activamente en la derivacion.

Uno de los objetivos de los Cuidados Paliativos es prestar la atencion en el lugar de preferencia de los pacientes
y sus familias (Higginson, Sen-Gupta, 2000). EI domicilio es considerado el lugar preferente de la atencion por la
mayor parte de las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida, pero también es el lugar donde se
encuentran las mayores necesidades sociales. Por tanto, siempre y cuando existe un equipo de Cuidados
Paliativos que presta atencion y soporte domiciliario y siempre y cuando hay una buena red de cuidados, este
lugar es considerado el idéneo para la prestacion de los Cuidados Paliativos basados en la Comunidad. Desde el
programa Sevilla Contigo, se han atendido a un 80,7% de las personas en el ambito domiciliario, 6% en centros
residenciales (considerados el hogar de estas personas) y 13,3% en ambito hospitalario. Estos datos coinciden
con los de otros estudios donde las preferencias de la atencion de los pacientes al final de la vida en el ambito
domiciliario se encuentran entre el 70-90% (Higginson et al., 2017). Se puede interpretar que el lugar de la
atencién en domicilio es un indicativo de la satisfaccion de pacientes y familiares, pero no se relaciona con el
lugar preferente de la muerte, ya que estas preferencias pueden cambiar a lo largo del proceso. Hay personas
que teniendo preferencias de ser atendidos en domicilio después tienen preferencia de fallecer en hospital.

Ademas, y cada vez mas, las probabilidades de fallecer en el domicilio disminuyen con la edad, -a mayor edad,
mas fallecimientos en hospital-. Esta relacion esta a su vez relacionada con la escasez de redes, con no querer
ser considerado una carga para los demas (Bausewein et al., 2013), con sentirse mas seguro en el hospital 0
debido a la escasez de provision de servicios en el domicilio (Pollock, 2015). En el caso de las personas
fallecidas dentro del programa de Sevilla Contigo, ha ocurrido algo similar, se producen mas fallecimientos en
hospital (66,7%) que en domicilio (30,6%) o centro residencial (2,8%), a pesar de que las atenciones en domicilio
fueron las mas preferentes. Asi, haria falta considerar como indicador de calidad en la persona y su familia el
poder cumplir con las preferencias de estas personas sobre el lugar donde se presta la atencidn y al lugar donde
se fallece.

A la fecha de corte del estudio, fallecieron 36 personas (43,4%), 12 abandonaron el programa (14,4%), 3 fueron
trasladados (3,6%) y 32 personas permanecian en programa (38,6%). El promedio de dias en programa se
adecuaba al lugar de atencion, siendo 151 dias de estancia en domicilio, 64 dias en centros residenciales y 57
dias en el ambito hospitalario. Estos tiempos de estancia en un programa como el de Sevilla Contigo son
fundamentales ya que se necesita un tiempo adecuado para conocer, activar y generar vinculos de confianza
entre las redes de cuidados.
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Se recomienda que el tiempo que una persona pueda estar en un programa de Cuidados Paliativos sea de entre
3-4 meses para alcanzar una buena calidad de vida. En un reciente meta analisis con 12 millones de personas,
se ha encontrado que la realidad es que los pacientes estan 19 dias (expresados como valor de la mediana) en
un programa de Cuidados Paliativos hasta que fallecen. Datos que, sin duda, reflejan la importante brecha que
existe entre la practica actual de los Cuidados Paliativos y los deseos de encontrar vias de derivacion mas
temprana. Los tiempos de estancia varian, al igual que en nuestro estudio, por ambito de atencion, siendo
mayores tiempos en domicilio, y por diagndsticos, mayores tiempos de estancia en los pacientes con cancer.
Esta situacidn se produce porque adn hace falta definir los mecanismos de derivacion y los criterios que mejoren
el acceso a los programas de Cuidados Paliativos (Jordan et al., 2020).

Si ya existen algunas herramientas para identificar los pacientes con necesidades de Cuidados Paliativos de
manera temprana, como la herramienta NECPAL (Gdmez-Batiste, 2017), se convierte ahora en un reto que se
consiga mejorar estos tiempos gracias a la creacion de estructuras como las comisiones integradas sanitarias,
social y comunitarias que favorecen esta identificacién a la vez que provocan la derivacién a un programa de
Cuidados Paliativos basados en la Comunidad.

La supervivencia mediana de los pacientes atendidos en el programa de Sevilla Contigo, ha sido de 21,5 dias,
siendo ligeramente superior a la mediana de dias de personas fallecidas en programas de Cuidados Paliativos,
de 19 dias (Jordan et al., 2020). Al no existir otros estudios que hayan medido la relacion de los procesos de
intervenciéon comunitaria con la supervivencia en un programa de Cuidados Paliativos, no se ha podido
evidenciar si este efecto podria estar mejorando gracias a la creacion de las estructuras de intervencién como
las comisiones integradas o a las propias acciones de sensibilizacion social y capacitacion que provocan un
mayor conocimiento sobre las vias de derivacion a un programa de Cuidados Paliativos. En este sentido, se esta
continuando con una linea de investigacion que compare este efecto de la intervencién con la atencién
tradicional en términos de derivacion, tiempo de estancias en el programa, consumo de recursos, efectividad y
costes de la atencion.

Respecto a la valoracion social y caracterizacion de las redes de las personas incluidas al estudio, la mayoria
(94%) contaba con una red de apoyo social a la entrada al programa, siendo en mayor proporcion las personas
que contaban solo con una red interna formada por familiares cercanos (67,9%) ya que en la mayoria de los
casos estas personas contaban con un cuidador principal (85,5% de los casos). Estos datos coinciden con el
estudio de Diaz, Redondo y Librada, 2016, donde la figura del cuidador vino representada por el 90% de los
casos, observandose otros perfiles como se ha podido demostrar también en este estudio. El 16,7% contaba
ademas de con la red interna, con otras redes externas como vecinos, amigos o conocidos y un 6,4% con redes
méas amplias que incluian ademas de las redes internas y externas, a la comunidad. Un 6% de las personas
incluidas en el programa no disponia de ninguna red social (n=5). Estas valoraciones iniciales realizadas por el
promotor comunitario fueron clave para identificar las personas existentes e implicadas en los cuidados,
programar los planes de intervencion para la generacion de redes comunitarias y poder comparar las redes a la
finalizacién del proceso de la intervencion.

También es fundamental en estas primeras fases del proceso la identificacion del cuidador principal para la toma
de decisiones durante el plan de intervencion, donde la figura del cuidador es necesaria para la adecuada
identificacion de otras personas de la red y la redistribucion de tareas, mas aun, cuando se detectan situaciones
de sobrecarga fisica 0 emocional en el cuidador como se analiza mas adelante (Blanco et al., 2007).

El perfil de los cuidadores principales de las personas del programa Sevilla Contigo, ha coincidido también con
los de otros estudios, siendo en mayor proporcién mujeres (66,2%), familiares directos (94,4%) y con una edad
media de 57 afios. El grado de parentesco se correspondio con: hijos/as (42,3%), conyuges (36,6%),
hermanos/as (5,6%) y sobrinos/as (4,2%).
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Este perfil esta relacionado con las estructuras familiares y que éstas siguen siendo las principales fuentes del
cuidado en la mayoria de los paises desarrollados (Harding, Leam, 2005; Yurk et al., 2002, Blanco et al., 2007).

Si bien, podemos mantener que exista una figura de cuidador principal como persona que se ocupa de la mayor
parte de las tareas del cuidado, se pretende que podamos ir virando hacia un modelo donde los cuidados
puedan venir prestados por otras personas de la red.

En el momento de inclusién al programa, el promotor comunitario construye el circulo de cuidados,
preferentemente con el paciente, para detectar las personas que forman parte de su red, ademas de su cuidador
principal, y detectar de estas personas aquellas que puedan implicarse en los cuidados para poder asignar
posteriormente aquellas tareas que permitan satisfacer las necesidades del paciente (Librada et al., 2018). La
media de personas identificadas en la red inicial fue de 5,4 personas por paciente de las cuales un promedio de
3,6 personas eran las que estaban directamente implicadas en los cuidados, siendo la mayoria familiares
(76,1%).

Esta identificacién y andlisis de la red en la valoracién inicial es muy importante ya que permite identificar esos
otros perfiles: hermanos, sobrinos, nietos, vecinos, comparieros de trabajo, amigos, efc., que aun estando
presentes no colaboran del todo en los cuidados pero que son clave para empezar a implicarlos redistribuyendo
asi el reparto de tareas. Se consideré por parte del promotor comunitario a personas implicadas como aquellas
que contribuian a realizar alguna tarea que pudiera cubrir las necesidades de estas personas o que estaban
dispuestas a realizarla (Castillo, Blancat, 2020).

Los procesos de intervencidn comunitaria tratan de aumentar la red de cuidados, implicando a personas que
pertenecen a este circulo como a aquellas nuevas personas que se identifican a lo largo del proceso: agentes de
la comunidad, voluntarios, vecinos, etc. a los que se les pide la participacion cuando las redes internas y
externas son escasas. El programa en Sevilla, ha permitido duplicar la red de cuidados, consiguiendo que al final
de los procesos de intervencion el promedio de personas implicadas fuera de 6,1 personas por paciente, siendo
en este caso el 60,6% familiares y 39,4% no familiares. Se observa un incremento en las redes externas del 24%
frente al 15,4% de las redes externas en la valoracion inicial y un incremento del 15,4% de la comunidad frente al
8,4% de inicio. Este aumento resalta la importancia de estos procesos de intervencidn con la comunidad y la
manera en la que la figura del promotor comunitario permite implicar a nuevos perfiles llegando a duplicar la red.
Estos resultados han permitido corroborar las hipétesis de Abel 2013 y Horsfall 2018, sobre el aumento de las
redes de cuidados gracias a la existencia de figuras que actlen en estos procesos y la posibilidad de poder
implicar a otros miembros de la comunidad, tal y como se detectara en el circulo de cuidados construido
inicialmente por Diaz, Redondo y Librada, 2016, donde se identificaron las tareas que pueden ser realizada por
cada uno de estos perfiles en los procesos de la enfermedad avanzada y final de vida.

Tal y como suscriben las Comunidades Compasivas, cuidar es cosa de todos. Los cuidados, cuando se realizan
por una sola persona pueden llegar a convertirse en una verdadera carga, pero si se consigue redistribuir estos
cuidados, si se le da apoyo y orientacion a estas personas para que se impliquen en los cuidados, se puede
llegar a decir que los cuidados, cuando son compartidos, son considerados como como un verdadero privilegio.
Precisamente por el propio concepto de la compasion y la manera en la que las personas pueden estar
dispuestas a hacer algo por aliviar a la persona que sufre. Uno de los desafios de este proyecto por tanto es
llegar a extender la filosofia de los cuidados compartidos, y poder hacer que cada persona, sea cual sea el perfil
que le relacione con su ser querido, sepa en qué situacion puede ayudar (Librada, 2021).

Las tareas de cuidados que se requieren al final de la vida son complejas y aumentan a medida que avanza la
enfermedad. Ademas, hay que sumar el impacto de la situacion y el sufrimiento fisico y emocional de la persona
y todo quien le rodea.
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Las necesidades, tal y como las clasifica Ferris y Librach, 2005, son multiples y diferentes en cada persona y no
pueden ser cubiertas Unicamente por la red de profesionales que atiendan a la persona en este proceso, mas
aun cuando las necesidades son, en la mayor parte del tiempo de una persona al final de la vida, de caracter
social.

La valoracion de necesidades en los procesos de intervencidén comunitaria sirve de base para poder orientar al
profesional y su familia en la mejor manera de poder satisfacer tales necesidades incluso en el poder asignar
estas tareas por tipo de parentesco (Diaz, Redondo y Librada, 2016). Por tanto, a la vez que se identifica la red
de inicio, se evallan, por parte de la promotora comunitaria, un total de 25 necesidades (10 necesidades para el
desarrollo de las Actividades Basicas de la Vida Diaria —ABVD-, 8 de las Actividades Instrumentales de la Vida
Diaria —AIVD- y 7 de otro tipo de necesidades emocionales y espirituales). Esta valoracion inicial sirve para
conocer, por un lado, el nimero de necesidades en la persona al momento de ingreso en programa, conocer
cuales de estas necesidades estan siendo satisfechas por la red, conocer cuantas de estas necesidades no
estan satisfechas y establecer asi planes de atencién e intervencion para llegar a cubrirlas.

Durante todo el proceso de la enfermedad, el promotor comunitario hace seguimiento de estas necesidades ya
que como se menciona anteriormente, pueden surgir nuevas a medida que avanza la enfermedad o puede que
algiin miembro de la red deje de cubrir alguna necesidad en el proceso. El objetivo es llegar a satisfacer las
necesidades de las personas por los profesionales y por la red llegando a mejorar la calidad de vida y bienestar
de estas personas al final de la vida. Los miembros de la red también necesitan durante este proceso la
orientacion sobre los cuidados ya que se ha detectado que a veces, hay personas dispuestas a cuidar, pero no
saben cémo o en que tarea poder hacerlo. En este caso, la figura del promotor comunitario y las acciones de
formacion que se desarrollan desde los programas de las Ciudades Compasivas estdn muy dirigidas a ofrecer
estas orientaciones a los miembros de la red y el proporcionales las herramientas para cuidar desde la relacion
que se tenga con la persona a la que se cuida (Castillo, Blancat, 2020).

Las personas del programa presentaron una media de 15,58 necesidades (de las 25 evaluadas) al inicio de las
intervenciones, estando apoyadas por los miembros de la red inicial en un 91,5% de los casos. La mayor parte
de las necesidades no cubiertas en la red inicial se correspondieron con ultimas voluntades (40,7%), seguida del
desahogo emocional (18,5%), entretenimiento (16%), ayuda para subir y bajar escaleras (8,6%) y ayuda en la
deambulacion (6,2%). Esta tipologia de necesidades detectadas coincide en su mayoria con las preferencias de
la atencion de las personas al final de la vida recogidas por Borgstrom en el afio 2020 en donde se contemplan
los aspectos a tener en cuenta al final de la vida: ser tratado con dignidad y respeto, estar sin dolor y otros
sintomas, estar en un entorno familiar y en compaiiia de familiares y/o amigos, estar preparado para el momento
de la muerte, expresar sentimientos, darle un significado a la muerte y la vida, y sentirse seguro de la atencién
hasta el dltimo momento. Por lo tanto, una contribucién beneficiosa del protocolo RedCuida ha sido el poder
identificar estas valoraciones de las necesidades emocionales y de acompafiamiento en estas personas y poder
estar atentos a estas preferencias en la poblacion (Borgstrom, 2020; Librada et al., 2018).

Las valoraciones finales de necesidades reportaron un ligero aumento de la media de necesidades por personas,
siendo de 16,56. Se quedaron sin cubrir un 6,9% de estas necesidades, quedando por tanto cubiertas en un
93,1%. Teniendo en cuenta que el 8,5%% de las necesidades estaban sin cubrir en la red inicial y que, ademas,
las necesidades aumentaron en la red final, -lo cual es légico por la evolucién de la enfermedad-, es un éxito que
el 93,1% de las necesidades tras los procesos de intervencion comunitaria hayan quedado cubiertas. Es decir, a
pesar de incrementarse las necesidades y su intensidad, gracias al haber pasado de una media de 3 a 6
personas implicadas en los cuidados, el 93,1% de todas ellas han quedado perfectamente satisfechas.
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Cabe destacar que, para este estudio, la valoracion de necesidades ha estado limitada a las relacionadas con
las actividades basicas e instrumentales de la vida diaria y a una serie de necesidades emocionales y de
acompafiamiento que han sido adaptadas en el protocolo RedCuida. Esta seleccion se debe a que los procesos
de intervencién con la comunidad estan dirigidos a poder abordar este tipo de necesidades gracias a la
comunidad, y complementar esta actuacion con la de los profesionales que abordan de manera multidisciplinar
otro tipo de necesidades fisicas, psicologicas, emocionales o espirituales (Goni et al., 2021).

El uso del protocolo RedCuida permite la deteccion de estas necesidades y la forma en la que las redes se
implican a satisfacer estas necesidades de actividades basicas, instrumentales de la vida diaria, soledad y
acompafamiento a la vez que se complementa con las valoraciones de los profesionales de Cuidados Paliativos
de manera integral (Librada et al., 2018).

No se han realizado estudios hasta la fecha que hayan podido identificar la manera en la que cada necesidad
esta cubierta por una determinada persona, sea profesional o de la red de cuidados ni se ha llegado a establecer
un consenso en la forma de medir tales necesidades. Pero si algo hace diferente a los Cuidados Paliativos es
que siempre estan atentos a cada necesidad y cuentan con equipos multidisciplinares para poder abordar todo
este abanico de necesidades. Si bien, cada vez mas, existen protocolos y herramientas de medidas de
necesidades de las personas al final de la vida (Goni et al., 2021), cada persona es Unica, y de no hacerlo de
forma individual, estariamos provocando una posible mecanizacién de los cuidados, y entonces, no estariamos
haciendo Cuidados Paliativos.

En una encuesta realizada en el afio 2009 en Espafia se explor6 el deseo de las personas mayores acerca de
por quién desearian ser cuidadas si no pudieran realizar las actividades cotidianas de la vida diaria como
vestirse, bafiarse o salir a la calle, entre otras. EI 73% de los encuestados tenian preferencias de ser cuidados
por sus familiares méas directos, seguido de cuidadores formales en un 17% y un 10% por ambos tipos de
perfiles (Help Age, 2021). Esta situacién coincide con las tareas que habitualmente se reparten entre los
miembros de una red de cuidados. Los familiares méas directos se encargan més habitualmente de las tareas que
requieren mayores cuidados fisicos, quedando las tareas dirigidas a satisfacer necesidades mas instrumentales,
como ir al médico, uso del transporte, etc. a otros perfiles. Aun asi, las preferencias de cuidado vienen también
condicionadas por el tipo de cultura, edad o tipo de relacion con familiares y con la comunidad. Y es por ello, que
una forma de abordar la manera de poder dar espacio a los miembros de una red para cuidar, es el capacitar y
empoderar a la sociedad a realizar tareas de cuidados que no solo estén relacionados con los cuidados fisicos.
Cuidar también es acompafiar, escuchar, hablar o acariciar. Y de otro lado, mostrarnos de una manera mas
receptiva a la hora de recibir la ayuda del otro, intentando eliminar la sensacion de ser una carga, que es una de
las apreciaciones que se observan al final de la vida. En este sentido se necesita educar en los cuidados, y en la
forma en la que se presten y se reciban estos cuidados.

Respecto a la soledad, a pesar de que su medida es compleja por los componentes objetivos y subjetivos que la
definen, se ha querido medir y abordar la manera en la que la soledad se percibe menor gracias a la comunidad.
La soledad provoca inactividad, depresion, ansiedad, y que las personas mayores hagan mayor uso de los
servicios de salud como las atenciones a consultas o urgencias. Esta frecuencia puede ser hasta un 50% mayor
que en el resto de personas acompafiadas (Dreyer et al., 2018). La percepcién de soledad por la propia persona
y por los profesionales puede ayudar a impulsar los mecanismos que permitan que la comunidad se implique.
Asi, al inicio de las intervenciones, el 68,4% de las personas mostraban algun tipo de soledad y a la finalizacién
de las intervenciones comunitarias y gracias a la implicacion de la comunidad la soledad mejord, siendo un
54,2% de las personas evaluadas las que refirieron haber mejorado su soledad. La propia presencia de la figura
del promotor comunitario durante todo el proceso de la intervencién también mejord la percepcion de soledad, ya
que las actuaciones de visitas presenciales y llamadas telefénicas les hacian sentirse acompafiados.
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El 100% de las personas del programa manifestaron sentirse mas acompariadas durante el proceso gracias a la
labor del promotor comunitario.

La calidad de vida y el bienestar en las personas con enfermedad avanzada y al final de la vida es una situacién
que se persigue continuamente y que es dificil de medir cuando se pretende reunir aquellos factores que puedan
estar provocando en una persona un estado de malestar. La seleccion de una herramienta para medir la calidad
de vida también puede estar condicionada por las intervenciones que se vayan a realizar sobre el paciente. Asi,
poder reunir una escala que reina todas las dimensiones de bienestar es complicado ademas de inapropiado
cuando el paciente se encuentra en una situacién de alta complejidad (Pfaff, Markaki, 2017).

Las escalas de calidad de vida en Cuidados Paliativos se han disefiado para que sean simples, breves y ayuden
de manera rapida a identificar aquellas situaciones que estan provocando esta situacion. La eleccion de la
escala EUROQOL 5D, vino determinada por ser una herramienta que cumple con estas caracteristicas de
sencillez en la aplicacién de la escala y que mide situaciones que podrian mejorarse gracias a la implicacién de
la comunidad como el apoyo en las actividades cotidianas o la mejora de la ansiedad/depresion gracias a las
acciones de acompafiamiento (Herdman, Badia, Berra, 2001).

Al igual que ocurre con las necesidades de los pacientes al final de la vida, que van variando y aumentando
debido a la evolucién y complejidad de sintomas y al propio acercamiento a la muerte, la calidad de vida, en este
perfil de pacientes también tiende a ir a peor (Pfaff, Markaki, 2017). Aun asi, se ha podido observar que gracias a
los procesos de intervencidn con la comunidad se consigue una mejora de la calidad de vida en el 26,9% de los
pacientes.

Para casi todas las valoraciones finales se mejoraron los estados de movilidad, cuidado personal, actividad,
dolor/malestar y ansiedad/depresién. Es cierto que las redes y las acciones de acompafiamiento no pueden
reducir desde el punto de vista fisico el dolor de una persona, pero si se ha comprobado que la percepcién del
dolor disminuye al igual que los valores de la ansiedad/depresién que mejoraron en todas las valoraciones
finales. El 54,8% de los pacientes presentaba inicialmente ansiedad y/o depresion, y de ellos, el 11,5% la
manifestaba de manera muy severa. Al final de la intervenciéon el 42,3% presentaron ansiedad y/o depresion,
viéndose esta mejora en el 19,2% de los casos. Segun Yanguas, Pérez Salanova y Puga 2020, la soledad es un
factor predictivo de la ansiedad/depresion, asi la disminucién de la ansiedad/depresion puede venir condicionada
a su vez por la disminucion de la soledad en aquellos pacientes que refirieron sentirse solos y a los que les
cambié esta situacion. La empatia, la comunicacion, la escucha, también mejoran la ansiedad y depresion e
influyen en el bienestar de las personas y sus familias (Brito, Librada, 2018), por lo que también podria estar
condicionando a esta mejora al igual que la compasién y el acercamiento y el deseo de la comunidad a aliviar el
sufrimiento de estas personas. Por tanto, podemos concluir que las intervenciones de apoyo y acompafiamiento
por parte de la comunidad han influido positivamente en la mejora de la calidad de vida y bienestar de estas
personas. Se hubieran necesitado hacer pruebas de correlaciéon entre estas variables para poder verificar
estadisticamente esta relacion, pero la variabilidad de la muestra no ha permitido compararlo. Finalmente, en los
pacientes que fueron valorados en su calidad de vida, se les pregunt6 también como percibian ellos su calidad y
se observo que el 28,6% de los pacientes evaluados mejoraron su percepcion de la misma, con la importancia
que esto supone. No sélo habian mejorado la calidad de vida, sino que fueron conscientes de ello.

Los procesos de intervencidn comunitaria y la mejora que se observa en el nimero de necesidades satisfechas,
mejora de la soledad, y de la calidad de vida y bienestar de los pacientes también se han visto reflejados en la
disminucién de la sobrecarga de los cuidadores principales, principalmente gracias a la distribucion del reparto
de tareas y al acompafiamiento y escucha por parte de promotor comunitario en este proceso. La escala
reducida de Zarit de Gort et al., 2005, evalua mediante 7 preguntas la sobrecarga fisica y emocional de los
cuidadores principales. El 57,7% de los cuidadores mejord su sobrecarga en la escala de Zarit pasando de
valores 20,8 a 17,8.
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Este indicador también tiene relacién con el aumento progresivo de necesidades ya que, en ocasiones, aunque
aumenta la red, al aumentar en paralelo el nimero de necesidades a satisfacer y su intensidad, es mas complejo
bajar los niveles de sobrecarga de los cuidadores principales, siendo un resultado positivo esta ligera mejora o
incluso haber mantenido estos niveles al final de la intervencién.

Finalmente, al igual que se comienza con el agradecimiento de poder haber construido un programa como el de
Sevilla Contigo y poder haber ayudado a estas personas, debemos terminar los resultados de este estudio con
agradecimientos. La satisfaccion es un indicador de calidad muy utilizado al final de la vida que expresa de forma
muy cercana y sincera la manera en la que se ha prestado un determinado servicio, més aun cuando en los
momentos mas dificiles de la vida de una persona y su familia, podamos estar sintiendo esta sensacion de estar
satisfechos y agradecidos con el proceso (Aparicio et al., 2019). Las encuestas de satisfaccion fueron
contestadas por un 61% de los familiares de las 36 personas fallecidas en programa. La valoracién obtenida de
estas encuestas de satisfaccion del programa Sevilla Contigo puntuaron con un nivel de satisfaccion de 39,5
sobe 40 (muy satisfecho). Estas puntuaciones vinieron dadas por el 100% de las personas que contestaron la
encuesta. Este resultado ha motivado a continuar con el programa y a extenderlo a otras poblaciones vy
ciudades.

Este estudio ha sido el primero en analizar el impacto en salud de un programa de Ciudades Compasivas en la
enfermedad avanzada y al final de la vida en cuanto a mejora de la calidad de vida y bienestar, necesidades
satisfechas, disminucion de la soledad, disminucion de la ansiedad y depresion, aumento de las redes de
cuidados, disminucion de la sobrecarga de cuidadores y satisfaccion de familiares. A la fecha no existen otros
estudios similares con los que poder comparar estos resultados en poblaciones con enfermedad avanzada y al
final de la vida. Si se ha encontrado que algunos de los procesos de intervencidn como la herramienta del circulo
de cuidados también ha mostrado buenos resultados en personas con demencia o discapacidad en la mejora de
la calidad de vida y bienestar, reduccion de la sobrecarga de cuidadores y reduccién del consumo de recursos
sanitarios para personas con altas necesidades de apoyo (Perkins et al., 2014). Si bien, y debido a que el
método Todos Contigo esta siendo replicado hoy en dia en 11 ciudades de Espafia y Latinoamérica, se espera
disponer en los préximos afios de estas evaluaciones en la poblacion al final de la vida y poder conseguir que los
resultados de esta investigacion, lejos de pretender considerarse un estudio aislado de una experiencia aislada,
traten de mostrar que gracias al desarrollo de este modelo de intervencion comunitaria e integrada se permita
medir el impacto de la implementacidén del método Todos Contigo en aquellas ciudades en las que se esta
desarrollando.

8.5. Lineas de futuro para las Comunidades y Ciudades Compasivas en la enfermedad avanzada y/o al
final de la vida.

Para los proximos afios, y con la finalidad de continuar avanzando en el desarrollo de Programas de
Comunidades y Ciudades Compasivas, se impone reflexionar en una doble vertiente: Avanzar en la delimitacién
conceptual de cual deberia ser el papel de lo publico y de lo privado en la organizacidn, gestion, implementacion
y evaluacion de Comunidades y Ciudades Compasivas; y avanzar y profundizar en la medicion del impacto en la
mejora de la calidad de vida y bienestar y en términos de costo-eficiencia para el sistema sanitario: efectiva
reduccion de ingresos hospitalarios, reduccién de urgencias y otros consumos de caracter hospitalario (Librada,
Donado, 2020).

El reto al que debe enfrentarse ahora las organizaciones, tanto publicas como privadas, es que se promueva la
investigacion y la evaluacion de los programas de atencién al final de la vida que se desarrollan en la comunidad
para orientar a las politicas publicas de salud y encontrar nuevas formas de brindar apoyo practico, informacion y
capacitacion a familias, vecinos y organizaciones comunitarias.
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Todavia las investigaciones sobre el impacto de las Comunidades y Ciudades Compasivas son muy recientes y
falta evidencia especifica respecto al beneficio que estos programas puede estar ocasionando a la sociedad con
un enfoque de Salud Publica para los Cuidados Paliativos.

Por tanto, los resultados de este estudio pueden proporcionar algunas direcciones para el futuro como extender
los Cuidados Paliativos a nivel Comunitario en poblaciones vulnerables o servir estas intervenciones para
proporcionar una base para formar a profesionales sanitarios y de los servicios sociales para mejorar la
comunicacion paciente-profesional sobre la atencion al final de la vida y estimular el desarrollo de redes
comunitarias de Cuidados Paliativos en la sociedad.

Es crucial empezar a promover el cuidado al final de la vida, como una norma social y como una responsabilidad
que debe ser asumida por toda la sociedad: una cultura comunitaria colaborativa. Los programas de
Comunidades y Ciudades Compasivas no deberian verse como un programa estricto que simplemente se puede
poner en practica, sino como un tipo de encuadre, filosofia de cuidado mutuo, que tiene que traducirse en
implicacién y participacién ciudadana alrededor de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

La practica de la compasion se esta extendiendo a otras organizaciones y otros sectores. Dado que el método y
su concepcion incluye procesos adaptables a otras comunidades, se han encontrado oportunidades para crear
organizaciones compasivas como hospitales, universidades y escuelas que permiten una mejora en la
productividad de la fuerza laboral, una disminucion del agotamiento de los profesionales, adquisicién de
conocimientos y aptitudes sobre la humanizacion, dignidad y compasién y la manera en la que podemos hacer
visible que la compasién es innata en el ser humano.

Finalmente, el gran desafio y sostenibilidad del modelo depende de que los nifios y los jovenes asuman y
comprendan el valor social de cuidar, por eso es necesario iniciar procesos de sensibilizacion y formacion en las
escuelas y universidades, incorporando la practica de la Compasién, los Cuidados y la Implicacion de la
Comunidad como &reas transversales en los Grados de Ciencias de la Salud de las Universidades y programas
curriculares de institutos y escuelas y continuando con los profesionales de la salud, empresas y la sociedad.

A futuro nuestra sociedad debe ir hacia una sociedad mas humana que cuide y acompafie a las personas que se
encuentren en situacion de sufrimiento y vulnerabilidad. El reto es construir una sociedad compasiva, implicada
en los cuidados y abierta a la comunidad, que actle y se movilice por si misma.
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5.6. Limitaciones de los estudios.

Durante el proceso de desarrollo de la tesis se ha ido contando con diversas limitaciones que han dado lugar a
una serie de interpretaciones y actuaciones que han condicionado el desarrollo de algunos de los procesos de la
concepcion del modelo de Comunidades y Ciudades Compasivas y su impacto en la mejora de la calidad de vida
y bienestar de personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.

La revision sistematica inicial se ha basado en publicaciones de estudios cientificos relacionados con modelos
para el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas al final de la vida. Al tratarse de modelos de
desarrollo, existen muy pocos estudios de aplicacion sobre poblaciones especificas en los que se haya evaluado
el impacto de estas intervenciones en la comunidad, por tanto, y a pesar de ser una oportunidad a un proceso de
innovacion e investigacion, no se han podido comparar resultados con ofras poblaciones a estudio. Ademas, hay
poca informacién sobre la evolucion de algunos de estos programas, ya que no se sabe si son programas piloto
0 si contintan en curso. En la revision se encontraron una gran cantidad de estudios descriptivos y revisiones
que aportan pocas pruebas y que son de baja evidencia cientifica. Los estudios de intervencién detectados se
han realizado en muestras reducidas no comparables con los de este estudio. Ademas, la mayoria de las
experiencias analizadas son desarrolladas desde la comunidad como iniciativas aisladas —bottom up- lo que
justifica que no estén sistematizadas ya que surgen de las propias comunidades y de manera espontanea. Por
ello no han podido ser aplicabes al desarrollo del método y a pesar de que estos resultados sirvieron para
orientar los modelos de evaluacién del beneficio de estos programas, no han permitido comparar estas iniciativas
debido a la ausencia de resultados cuantitativos.

Dada la ausencia de métodos de desarrollo y modelos de evaluacion, no se ha podido hacer un andlisis
comparativo de las experiencias estudiadas, motivo por el cual la necesidad de trabajar en esta direccion se ve
reforzada. Tampoco, se han encontrado analisis exhaustivos que demuestren las oportunidades o dificultades
que surgen al poner en marcha proyectos de Comunidades y Ciudades Compasivas.

Al tratarse de un movimiento emergente, las experiencias descritas deben ir en esta direccion de modo que
sirvan de orientacion para otras ciudades y organizaciones. Por tanto, el propio disefio del método también
estuvo limitado a la escasa bibliografia encontrada, al desarrollo intuitivo de algunas de las acciones a
implementar procedente de otras experiencias y la necesidad de confirmar mediante un proyecto piloto tanto su
aplicabilidad como su sostenibilidad.

Otras de las limitaciones es que hasta la fecha no se han encontrado evaluaciones completas del desarrollo de
Ciudades Compasivas. Por esta razén se vio necesaria la posibilidad de evaluar un proyecto piloto como el de
Sevilla Contigo para poder medir el comportamiento de los indicadores de estructura, procesos y resultados que
permitan medir el impacto en salud y en la mejora de la calidad de vida y bienestar.

El desarrollo de Sevilla Contigo, y su evaluacion, también ha presentado algunas limitaciones, tanto de
implementacién como de analisis. Por un lado, implementar un programa de Ciudad Compasiva, como se ha
visto, requiere de un modelo, de una motivacién y de un método. Muchas organizaciones, incluso personas se
embarcan al desarrollo de una Ciudad Compasiva, pero es importante resaltar que, en la actualidad, para ello se
necesita estructura, tanto de recursos materiales, humanos, como econémicos. Se debe tener muy en cuenta
que las expectativas con una poblacidn es la de mantener estos programas y que los objetivos se alcanzaran a
medio y largo plazo por lo que seré necesario que el proyecto se mantenga en el tiempo.

Por tanto, decidirse a construir Ciudades Compasivas es un verdadero acto de responsabilidad y de compromiso
que las organizaciones o las personas que vayan a impulsarlo deben saber y se recomienda hacer un anélisis de
diagnastico inicial que permita identificar las dificultades y barreras, asi como las oportunidades y fortalezas.
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Algunas barreras o desafios de las iniciativas desarrolladas que no les han dado continuidad a estos programas
han sido fruto del desconocimiento, de la escasez de recursos, falta de evidencia respecto a la eficacia de estos
programas, contextos sociales y culturales complejos, etc. Por todo ello, y siendo un movimiento tan emergente
ha sido muy necesario poder haber estudiado todas estas experiencias previamente y que se sigan publicando
resultados de las mismas que ayuden a orientar a otras personas en la puesta en marcha de estas iniciativas.

Por otro lado, los procesos de intervencion comunitaria también presentan varias limitaciones. Por un lado, la
seleccion de las areas de cobertura, ya que de haber contado con mas figuras profesionales como los
promotores comunitarios se hubiese podido dar lugar a un mayor alcance del programa en la ciudad alcanzando
a una mayor parte de la poblacidn, y por consiguente, haber obtenido una mayor muestra de estudio.

Una de las limitaciones mas importante del estudio ha sido el no poder identificar y gestionar las derivaciones de
la poblaciéon a un programa de Cuidados Paliativos y por tanto al programa Sevilla Contigo. La poblacion a
estudio ha estado limitada por las derivaciones de los profesionales y si bien se han desarrollado estructuras de
coordinacion y derivacion que pudieran estar integradas en los servicios ya existentes en la ciudad, no se ha
conseguido el tamafio de muestra deseado. Por ello, se necesitarian orientar mas investigaciones a la
identificacion de personas beneficiarias a este programa que permitiera, por un lado, cubrir a una mayor parte de
la poblacion de Sevilla y de otro, comparar las poblaciones por cada uno de los distritos en los que re realizara la
investigacion. Aun asi, podemos considerar un éxito el que 104 familias hayan podido beneficiarse de una
atencién integral e integrada gracias a este programa.

El protocolo RedCuida fue disefiado para la deteccion de necesidades y para generar redes que pudieran
cubrirlas, para que, en el caso de no existir, se pudieran poner en marcha los mecanismos adecuados para
identificar otros miembros en la red tanto familiar como comunitaria que pudieran cubrir tales necesidades. El
protocolo no describe un proceso concreto de intervencidn comunitaria, por lo que pudiera existir un sesgo en las
intervenciones de cada uno de los promotores que realizan estos procesos con la familia.

En este sentido, dentro de los procesos de desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas bajo la
metodologia Todos Contigo, se recomienda que los promotores comunitarios sean trabajadores sociales con
formacion en promocion e intervencién comunitaria y formacion en gestion de redes y comunidades compasivas.

Otra de las limitaciones con el uso del protocolo y los propios procesos de intervenciéon comunitaria ha sido el
tiempo por parte de los promotores comunitarios para atender por un lado a los procesos de intervencion y de
otro lado, recopilar datos para la propia investigacion. Sin embargo, esta limitacion se convirtié en una fortaleza
ya que los promotores comunitarios siguieron los procedimientos del protocolo RedCuida y del cuaderno de
recogida de datos evitando sesgos en la recogida y a que la intervencion y el proceso de la investigacion estaba
siendo realizada por la misma persona. No se ha analizado la actividad de los procesos de intervencion
comunitaria ya que no ha podido compararse al no existir un proceso similar de intervencion comunitaria en otras
poblaciones. Aun asi, la actividad del promotor comunitario se registré para la propia evaluacion interna del
recurso y de la actividad dentro del programa Sevilla Contigo.

Los andlisis realizados en las valoraciones inicial y final han sido de caracter cuantitativo, si bien, tienen una
interpretacion cualitativa que necesitaria estudiarse en mayor profundidad. La forma en la que vive cada persona
el proceso de su enfermedad y, por tanto, su necesidad es Unica y ha sido dificil obtener una interpretacion
global de todos los resultados, asi como de los procesos que ocurrian entre estas valoraciones. Las necesidades
de las personas no pueden ser interpretadas al mismo nivel, ni considerar que una necesidad pueda ser cubierta
por una sola persona. La valoracion de las necesidades que estaban siendo cubiertas por la red, fueron
consideradas asi por el promotor desde la percepcion de las personas que estaban siendo entrevistadas y sus
familias.
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Seria necesario poder profundizar en este tipo de andlisis para construir métodos mixtos cuantitativos y
cualitativos que permitieran analizar mas en detalle la forma de poder cubrir las necesidades de estas personas
de acuerdo a sus propias preferencias durante todo el proceso de la atencién.

Los valores de calidad de vida, satisfaccién, disminucién de la sobrecarga de cuidadores y satisfaccion de
familiares también acompafian a estos resultados, pero no se puede llegar a interpretar que mejoran Unicamente
por la intervencién del promotor comunitario, ya que las atenciones por parte de los profesionales de Cuidados
Paliativos, de los Centros de Salud, Servicios Sociales u otros agentes clave, condicionan también estos
resultados.

Las investigaciones realizadas con personas que se encuentran al final de la vida, también suponen por el propio
hecho de la situacién una limitacién ya que en algunas ocasiones las valoraciones no pueden realizarse por las
propias condiciones de los pacientes. Y lo que es mas importante, las valoraciones de inicio que comienzan con
un mayor nimero de personas, acaban con muestras mucho mas pequefias ya que solo se pueden comparar
con las personas que a la fecha de finalizacién de estudio hayan fallecido. Por este motivo, las poblaciones no
han podido ser comparables y el estudio ha sido limitado a un analisis descriptivo. Los resultados han permitido
corroborar la hipétesis de partida donde los procesos de intervencion comunitaria mejoran la calidad de vida y
bienestar de las personas al final de la vida, a la vez que permite un aumento de la red de cuidados y una
disminucién de la sobrecarga de cuidadores, pero estos datos, en su conjunto, no han podido ser comparados
entre si mediante pruebas de correlacion de variables, debido a que la muestra, por su propia condicion de
encontrarse en una situacion de final de vida, en ocasiones daba lugar a que no se terminaran las evaluaciones,
bien por la propia complejidad de los pacientes a la hora de aplicarle las escalas, como por los propios
fallecimientos de la poblacién, que se producen en diferentes periodos, ocasionando que las evaluaciones de
inicio y fin no se completaran por igual. Por ello, tratar de analizar el efecto de las intervenciones en estudio
longitudinales y de manera poblacional se torna complicado cuando los periodos no pueden ser previamente
definidos en una poblacién que se encuentra en situacién de enfermedad avanzada y al final de la vida.

Finalmente, una de las limitaciones con las que ha contado el estudio ha sido el no haber podido obtener un
grupo control que permitiera comparar el consumo sanitario, y sus costes asociados, de los procesos de
intervencion comunitaria vs atencion tradicional. Este estudio comparativo supone la siguiente linea de
investigacion de impacto de las Comunidades y Ciudades Compasivas. A la fecha, se ha solicitado para un
grupo control de pacientes atendidos por las unidades de hospitalizacién domiciliaria y Cuidados Paliativos del
Hospital Universitario Virgen Macarena de Sevilla una serie de datos de consumo de recurso que pueda
compararse con la poblacién atendida por el programa de Sevilla Contigo. Con estos resultados se espera poder
completar la evaluacién del impacto en salud y costo eficiencia del desarrollo de Comunidades y Ciudades
Compasivas desde los modelos de Atencién Integrada y desde los Cuidados Paliativos basados en la
Comunidad.
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CAPITULO 6. CONCLUSIONES.

En las Ultimas décadas se han disefiado modelos de desarrollo y evaluaciéon de Comunidades y Ciudades
Compasivas para el cuidado y acompafiamiento de personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.
Pese a ello no se ha identificado un modelo global del desarrollo de estas Comunidades y Ciudades
Compasivas capaz de ofrecer una atencién integral orientada hacia unos Cuidados Paliativos basados en la
Comunidad.

Sistematizar los procesos de Comunidades y Ciudades Compasivas mediante métodos de desarrollo y
evaluacion es una labor necesaria y Util para aquellas organizaciones emergentes que quieren impulsar y
apoyar el desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas.

El método Todos Contigo y la evaluacion sistematica de las intervenciones para el desarrollo de
Comunidades y Ciudades Compasivas permite constatar la mejora de la calidad de vida y bienestar de los
pacientes, una mayor satisfaccion de la familia y de sus redes de cuidados, una mejora de la soledad, un
aumento de la red de cuidados y un mayor nimero de necesidades satisfechas por la red que pueden dar
lugar a una mayor eficiencia del sistema gracias a la reduccion del consumo de recursos sanitarios.

El desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas complementa la atencién ofrecida por los
profesionales y equipos de Cuidados Paliativos dando una mejor respuesta a las necesidades de las
personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida, familiares y profesionales; y apunta a la
comunidad como nuevo ambito de accién.

La puesta en marcha de programas de intervenciéon comunitaria con figuras profesionales como los
promotores comunitarios y estructuras de intervencion como las comisiones integradas, constituyen
elementos claves en la implementacion y desarrollo de las Comunidades y Ciudades Compasivas, aunque
esta por ver su necesidad / rol en programas ya consolidados con futuras investigaciones.
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ANEXO 1. FICHA DE REGISTRO DE LA DOCUMENTACION REVISADA EN LA REVISION
SISTEMATICA.

ANEXOS

Ne:

Title

Authors: Year:

Reference: Articulo (Volumen, niimero, paginas).

Document (select X)

National strategies, Framework Programs, Strategic Plans and Reports,

Consensus documents of associations, institutions, groups of professionals, scientific societies,
expert panels, etc. related to the theme.

Reports and studies evaluating the results of the development of Compassionate Communities
and Compassionate Cities.

Resolutions and political reports,

Books, White papers,

Tools and guides for program evaluation and measurement of indicators,

Scientific articles,

Grey literature: theses, books, book chapters.

Type of study (select X)

Descriptive, retrospective and / or prospective studies
Comparative Studies

Evaluation studies

Intervention studies

Systematic reviews

Meta-analysis

Case study, ethnographic study, grounded theory study.

Risk of Bias assessment (select X)

Discuss articles about compassionate communities at the end of life?

Do they express Compassionate Communities and cities development models?

Do they expose development phases or standards?

Are development experiences and results discussed?

Are these pilot studies?

Is the development method described?

Do they describe tools and resources to develop Compassionate Communities and cities?
Is it development from public policies in palliative care?

Accepted (select X)

NO

Title

YES
NO
Articles or other types of documents incomplete or in the process of being drawn up,

Documents that do not include information related to the object of the search,
Documents in other languages than English and Spanish.
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Ne:

Title

Information contained (select X)

Models of community development and compassionate cities at the end of life.

Evaluation models of Compassionate Communities and Compassionate Cities.

Indicators, standards, or data that allow evaluating the organizations and resources.

Tools and information systems that allow the evaluation of Compassionate Communities and
Compassionate Cities.

National regulations and public health models that establish the strategic lines for the
development of communities and compassionate cities.

Primary Results

Dimension (What is the scope? coverage?)

Objective (What do you want to achieve at city, organization, country level?)

Development model (How do they do it?)

Degree of development (what stage are they in?)

Standards (Are there goals to be achieved? What are the standards for achieving this?)

Tools and resources.

Models of evaluation, reporting and analysis of results.

Narrative summary of the main results
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ANEXO 2. CUADERNO RECOGIDA DE DATOS. PROTOCOLO REDCUIDA.

CONSENTIMIENTO INFORMADO DE LA PERSONA BENEFICIARIA Y/O INTERLOCUTOR
PRINCIPAL PARA PARTICIPAR EN LA ACTIVIDAD Y PARA EL TRATAMIENTO DE SUS
DATOS PERSONALES

1. Participar en el Programa «Sevilla Contigo, Ciudad Compasivay.

2. Contactar a las personas nombradas en los documentos del proyecto para formar parte de la red
comunitaria de cuidados y acompafiamientos, como parte del movimiento «Sevilla Contigo,
Ciudad Compasivay

Asimismo, por medio del presente escrito, declaro que quedo informado y autorizo a los profesionales del
proyecto Todos Contigo para el tratamiento de mis datos personales relativos a mi identificacion,
diagnéstico, tratamiento administrado y orientacion religiosa y los de mis familiares, con la finalidad de
participacion e investigacion en el programa de atencidn y acompafiamiento Todos Contigo.

Quedo informado igualmente de lo siguiente: Al responsable del tratamiento de mis datos
..................................................................................................... : dicho tratamiento tiene como
causa de legitimacién el consentimiento que presto en el presente documento; estos datos seran
tratados durante el tiempo de duracién del proyecto o hasta que retire dicho consentimiento, si bien, la
retirada del consentimiento implicara que abandono la participacion en dicho programa; mis datos podran
ser cedidos a otras entidades colaboradoras en el proyecto, bien sea de titularidad publica o privada, a los
exclusivos efectos de poder gestionar la demanda/solicitud efectuada y/o la intervencién profesional que
se derive de la misma.

Puedo retirar mi consentimiento y ejercer mis derechos de acceso, rectificacion, cancelacion, oposicion,
supresién, limitacion del tratamiento y portabilidad, en cualquier momento informando mediante correo
electrénico o bien por correo postal indicando: nombre y apellido, domicilio a efectos de notificaciones,
peticion de la solicitud y aportando una fotocopia del DNI.

Lugar:

Fecha:

Firma:

ANEXOS
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PROTOCOLO REDCUIDA. FICHA DE PERSONA BENEFICIARIA.

A rellenar por la Promotora Comunitaria. Todos los campos obligatorios.

FECHA DE DERIVACION: / /

Fecha con formato 00/00/00 del dia que se informa del caso a la PC

FECHA DE PRIMERA VISITA: / /

Fecha con formato 00/00/00 del dia que la PC realiza la primera visita (V0)

RECHAZA
(Marcar Sl, si la persona rechaza el programa, o no firma el consentimiento informado antes de realizar la V0. Marcar Sl con V0
si el rechazo se produce después de haber realizado la primera intervencion).

O sl [ Slcon VO FECHA DE RECHAZO: / /
Fecha con formato 00/00/00 de abandono, traslado o fallecimiento.

FECHA DE BAJA EN PROGRAMA: / /
Fecha con formato 00/00/00 de abandono, traslado o fallecimiento.

[ Abandono Ol Fallecimiento [ Traslado

LUGAR DE FALLECIMIENTO

(marcar lo que proceda):

Hospital O Domicilio 0 Centro residencial O Otro 1]
ESTADO DEL PACIENTE

(Marcar lo que proceda en cada cambio de estado del paciente y su respectiva fecha)

0 ACTIVO OFECHA __ /| OFECHA __ /[ |

OFECHA__ /[ [OFECHA__/ [

O PASIVO O FECHA__/ [ OFECHA__ /[ |

OFECHA__/ [/  [OFECHA__/ [

DATOS DE LA PERSONA BENEFICIARIA.

| Nombre
Apellidos

Fecha de nacimiento
(Si se rellena no es necesaria la edad)
Fecha con formato 00/00/00

Edad
(Se debera rellenar si no se dispone de la fecha de nacimiento)

Direccion:
Ciudad y Provincia: SEVILLA

Distrito O San Pablo O Macarena O Otro
Marcar lo que proceda.

Teléfono:
(Al menos uno, preferiblemente dos)

NUHSA DNI
(Si se dispone, recabar del paciente o de los equipos de referencia)
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Diagnéstico:
Marcar lo que proceda. Obligatorio.
O Oncoldgico [0 No oncoldgico

Tratamientos:

Alergias:

Conoce el diagndstico y/o prondstico (VERIFICAR PREVIAMENTE CON LOS PROFESIONALES):
BENEFICIARIO/A CUIDADOR/A  FAMILIA

NINGUNO

DUDOSO

CONOCE DIAGNOSTICO / NO PRONOSTICO

CONOCE DIAGNOSTICO Y PIENSA PRONOSTICO

COMPLETO

Tiene creencias espirituales / religiosas: O Si O No
;Cuales?
Hobbies:

Ocupacion:

Datos de derivacion:

Centro derivador

(Marcar lo que proceda. Obligatorio)

[0 Atencion Primaria O Equipo CP [0 Servicios Sociales

Nombre del Centro derivador
(Centro de salud, hospital, residencia/ centro de dia, efc.)

Profesional que deriva:
(Nombre y apellidos)

Médico de referencia:
(Nombre y apellidos)

Enfermero/a de referencia o gestor de casos:
(Nombre y apellidos)

Trabajador/a social de referencia:
(Nombre y apellidos)

Contacto del profesional de referencia que actua junto con el promotor de la comunidad en la
gestion de las redes de cuidados:
(Teléfono)

Procedente de la comunidad (siempre y cuando esté en seguimiento por el equipo de CP):

Centro derivador:
(Marcar lo que proceda. Obligatorio)
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DATOS DE LA RED DE APOYO SOCIAL

Redes de apoyo social:
(Marcar si tiene o no. Obligatorio)

Tipo de Red
(Seguin definiciones protocolo.
Obligatorio)

Valoracion trabajadora/a social

Ayuda domiciliaria

Voluntariado

Ayuda a la dependencia

Servicio de Teleasistencia

Unidad de Estancia Diurna / Centro

de dia

Residencia

Centro Sociosanitario

Ambito de atencion:
(Marcar lo que proceda. Obligatorio)

O Si O No

[ Red Interna O Red Externa O Comunidad

O Atencion hospitalaria

O Servicios sociales de base

O Atencion primaria

O Trabajador/a social de Cuidados Paliativos.

O Si O No
O Publica O Privada O Concertada
O Si O No

Organizacion del Voluntario (si procede):

O Si O No O En tramite

O Si O No

O Publica O Privada O Concertada
O Si O No

O Publica O Privada O Concertada
O Si O No

O Pdblica O Privada O Concertada
O Si O No

O Pdblica O Privada O Concertada

Centro residencial o Ambito hospitalario o Ambito domiciliario o

Fecha cumplimentacién:
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VALORACION VIVIENDA

Condiciones de la vivienda y ayudas técnicas
(Marcar si tiene y si no tiene, si necesita)

Tiene Necesita Tiene Necesita Tiene Necesita
Propia Agua Teléfono
corriente
Barrgras’ . Ascensor Bafio/Ducha
arquitectonicas
Cama articulada ol Vater adaptado
Adaptada

Otros sistemas adaptados / ayudas técnicas para la enfermedad de los que disponga o necesite:
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Tiene Necesita

Aire Acondicionado /
Calefaccion

Condiciones
higiénico-sanitarias
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'DATOS DE CUIDADOR PRINCIPAL

(A rellenar por cada persona identificada en la comunidad).
| Nombre y apellidos:

Fecha de nacimiento o edad:
(Consignar una de las dos. Obligatorio)

Direccion: O Mismo hogar.
O Otro:

Teléfono:

Ocupacion:

Enfermedad (si procede)

Relacion con el paciente: Familiar:

(Marcar fo que proceda. Obligatorio) O Padre O Madre [ Hijo/a O Hermano/a
O Marido/Esposa O Sobrino/a O Nieto

O Cufado/a

No familiar:

O Amigo/a O Cuidador/a profesional

O Primo/a
Yerno/nuera

O Vecino/a

O Voluntario/ O Empleado/a de hogar...O Tutor legal

O Otros:
Implicacién Cuidador Puntuacion Zarit;
(consignar puntuacion y marcar lo o Sobrecargado o No sobrecargado
que proceda. Obligatorio) NUmero de horas diarias:
!Entendir_niento de las 0 Alto:
instrucciones )

O Medio:

O Bajo:

Fecha cumplimentacién: ___/ /

(Habitualmente seré la V0, pero puede variar. Consignar el formato doble digito. 00/00/00)
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COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

DATOS DEL INTERLOCUTOR
(cuando no hay Cuidador Principal)

| Nombre y apellidos:

Fecha de nacimiento / edad:

Direccion: O Mismo hogar.
O Otro:

Teléfono:

Relacion con el paciente: Familiar:

O Padre O Madre O Hijo/a O Hermano/a
O Conyuge O Sobrino/a O Nieto/a O Yerno/nuera

No familiar:
O Amigo/a O Cuidador/a profesional
O Voluntario/a O Empleado/a

O Interlocutor principal O Tutor/a Legal

O Otros:

Red inicial. Se consignara la informacion de la red inicial de la persona, sea interna, externa o comunitaria
y estén o no implicadas. En caso de que no lo estén, la columna de implicacién sera marcada con una X.
a efectos de explotacion el nimero de estas personas no sera tenido en cuenta para el calculo de
personas implicadas en la red inicial.

Red final: Se trata del registro de las personas cuya implicacién en los cuidados del paciente se va
produciendo durante la intervencién hasta llegar al final de la misma (sean o no pertenecientes a la red
inicial, siempre que no estuvieran implicadas en dicha red inicial).

176



COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS

MI CIRCULO DE RED COMUNITARIA: INICIAL, PROCESO Y FINAL

(Se rellena a medida que se completa y se afiade red, sea externa, interna o comunidad)
Con identificativo de la valoracién en la que aparece. El uso de esta herramienta, que es complementaria (pero no sustitutiva de
la anterior- depende de las necesidades explicativas que el PC detecte en la primera visita de intervencion.

Tres circulos principales: persona beneficiaria; cuidador/a principal, coordinador/a de la red comunitaria.

1. Red Interna: Familiares, en cualquier grado de consanguinidad o colateralidad (hijos e hijas,
sobrinos y sobrinas, primos y primas, hermanos y hermanas) y amigos mas intimos.

2. Red Externa: Conocidos menos vinculados pero que conocen a la persona por cercania:
vecinos, amigos lejanos, compafieros de trabajo, de lugares que se frecuenta como farmacia,
panaderia, tienda, etc. y amigos lejanos.

3. Comunidad: Voluntarios, profesionales (médico de familia, trabajador social, asesor, empleados
de asociaciones, tercer sector, etc.), ayuda a domicilio, cuidadores profesionales, etc

177



COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

DATOS RED INICIAL FECHA VALORACION RED INICIAL: / /

Implicacion: Entendimiento de las

N°Int Nombre Relacion Edad Municipio / Distrito Teléfono Ocupacion Enfermedad (si procede)  N° horas diarias instrucciones.
Excesiva / Alta / Baja /No se implica Alto / Medio / Bajo
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COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

DATOS RED FINAL FECHA VALORACION RED FINAL: / /

Implicacion: Entendimiento de las
N°Int Nombre Relacion Edad Municipio / Distrito Teléfono Ocupacion Enfermedad (si procede)  N° horas diarias instrucciones.

Excesiva / Alta / Baja /No se implica Alto / Medio / Bajo
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EVOLUCION ESCALAS DURANTE LA INTERVENCION SEGUN EL PROTOCOLO RED CUIDA.

COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS

En cada valoracion se hard una identificacion de necesidades satisfechas o no por la red. A medida que se vayan realizando intervenciones se deberd incluir en la escala de
necesidades a aquellos perfiles de personas que van a cubrir las necesidades no cubiertas anteriormente.

VISITAS
LLAMADAS
(consignar en cada
valoracion)

Bafio (Lavarse).

Vestirse.

Arreglarse.

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 100 5 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: O 5 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 100 50 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 0100 5 0
No necesita [

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0100 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 0100 5 0
No necesita [

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0100 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Escala de Barthel (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracion en el item en cuestion)

Valor: 0100 5 0
No necesita [

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: 0100 5 0
No necesita []

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 100 50 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0 50 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 100 50 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0 50 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: J10 0 5 0
No necesita [

Satisfecha: (0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: J10 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [No
Persona satisface:

Valor: 0 50 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 100 5 0
No necesita [

Satisfecha: (0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0 50 0
No necesita [1

Satisfecha: 0 Si [1No
Persona satisface:

Valor: J10 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [No
Persona satisface:

Valor: 0 5 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [1No
Persona satisface:
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COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS
VISITAS VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N°
LLAMADAS Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha:
(consignar en cada VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA

valoracion)

Deposicion

Incontinente Panal

Miccion

Incontinente pafal

Ir al retrete.

Incapaz de acceder o de
utilizarlo

Transferencia(cama/sillon)

Necesita dos personas.

Deambulacion

Valor: 100 50 0
No necesita [J

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 110 51 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 110 51 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

Valor; (115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

Valor: 115 110
0500
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

Valor: 100 50 0
No necesita [

Satisfecha: (I1Si [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: 115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

Valor: 100 50 0
No necesita [

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 51 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (115 110
O500
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (115 110
O500
No necesita []

Satisfecha: 0Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0100 50 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (115 110
O500
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 0100 50 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: (1100 5 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 115 110
O500
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 10 50 0
No necesita (]

Satisfecha: (ISi [ No
Persona satisface:

Valor: 1100 51 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: 1100 51 0
No necesita [1

Satisfecha: (I Si [ No
Persona satisface:

Valor: 115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: (I Si [ No
Persona satisface:

Valor: (115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: (0Si [ No
Persona satisface:

Valor: 10 50 0
No necesita (]

Satisfecha: (1Si [1No
Persona satisface:

Valor: 1100 51 0
No necesita [1

Satisfecha: 0 Si [1No
Persona satisface:

Valor: 1100 51 0
No necesita [1

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

Valor: 115 110
o500
No necesita [1

Satisfecha: (I Si [No
Persona satisface:

Valor: (115 110
o500
No necesita []

Satisfecha: (1 Si [ No
Persona satisface:
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COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS
VISITAS VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N° VALORACION N°
LLAMADAS Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha: Fecha:
(consignar en cada VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA
valoracion)

Subir/bajar escaleras

Uso del Teléfono

Hacer compras

Preparacion de la comida

Cuidar la casa

Valor: 100 50 0
No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

ONo

Valor: 01 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[JNo

Valor: 01 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor; (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: 100 50 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

Valor: 01 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: 01 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: 100 50 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

Valor: (01 O 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: (01 O 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

Valor: 0100 50 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

Escala de Lawton y Brody (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracion en el item en cuestion)

Valor: (01 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (01 0
No necesita []

Satisfecha: 1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (11 1 0
No necesita []

Satisfecha: 1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (11 0 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: 0100 50 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

Valor: 010 0
No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: 10 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (11 0 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: (11 1 0
No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

Valor: 10 50 0
No necesita (]

Satisfecha: (ISi [ No
Persona satisface:

Valor: 01 0
No necesita [
Satisfecha: OSi

[ONo
Persona satisface:

Valor: 101 0
No necesita []
Satisfecha: Si

[ONo
Persona satisface:

Valor: (11 1 0
No necesita []
Satisfecha: Si

[ONo
Persona satisface:

Valor: 1 I 0

No necesita [
Satisfecha: Osi
O No

Valor: 10 50 0
No necesita (]

Satisfecha: (1Si [1No
Persona satisface:

Valor: (01 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [No
Persona satisface:

Valor: (01 O 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita [1

Satisfecha: (1Si [ No
Persona satisface:
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VISITAS
LLAMADAS

(consignar en cada
valoracion)

Lavado de ropa

Uso de medios de
transporte

Responsabilidad respecto
a su medicacion

Manejo de dinero (asuntos
econdmicos)

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 010 0
No necesita [J

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: (11 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor; (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

Valor; (11 [ 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [JNo
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 010 0
No necesita [

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita [

Satisfecha: (ISi [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 010 0
No necesita [

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita [

Satisfecha: CISi [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 010 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (11 0 0
No necesita []

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (11 0 0
No necesita []

Satisfecha: (I Si [1No
Persona satisface:

Valor: (11 0 0
No necesita [

Satisfecha: I Si [1No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 010 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: (11 0 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor; (11 1 0
No necesita []

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor; (11 1 0
No necesita [

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Persona satisface:

Valor: 010 0
No necesita [
Satisfecha: OSi

[ONo
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []
Satisfecha: OSi

[ONo
Persona satisface:

Valor: (11 1 0
No necesita []
Satisfecha: Si

[ONo
Persona satisface:

Valor: (11 1 0
No necesita []
Satisfecha: Si

[ONo
Persona satisface:

COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Valor: 10 0
No necesita (]

Satisfecha: (0 Si [1No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita [1

Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita []

Satisfecha: (0 Si [No
Persona satisface:

Valor: (11 [ 0
No necesita [1

Satisfecha: (0 Si [ No
Persona satisface:
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COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS

VISITAS
LLAMADAS
(consignar en cada val)

Acomparia al paciente
en domicilio, hospital

Gestiona visitas,
llamadas a consulta,
urgencias

Acompaiia a visitas
médicas

Gestion de informacion/
comunicacion con los
profesionales, familia y
participa  toma  de
decisiones

Participa en actividades
de entretenimiento

Facilita desahogo
emocional

VALORACION 0
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

VALORACION 1
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: 1 Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: 1 Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: 1 Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION 2
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION 3
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

VALORACION 4
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Otros aspectos a valorar en referencia a las necesidades (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracion en el item en cuestion)

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita []

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

VALORACION 5
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [J Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

ONo

VALORACION 6
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: [ Si
Persona satisface:

[ No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

[ONo

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: [1Si
Persona satisface:

O No

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

ONo




VISITAS VALORACION 0
UL DL \F/fsﬁ'}i / LLAMADA
(consignar en cada val)

No necesita [J

s vl Satisfecha: 0 Si [ No
Persona satisface:

VISITAS VALORACION N°

LLAMADAS Fecha:

(consignar en cada VISITA / LLAMADA

valoracion)

VALORACION 1
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION 2
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION 3
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION 4
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

[ONo

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION 5
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION N°
Fecha:

VISITA /
LLAMADA

COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

VALORACION 6
Fecha:
VISITA / LLAMADA

No necesita [J

Satisfecha: (1 Si
Persona satisface:

CONo

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

Escala de Soledad Este Il (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracion en el item en cuestion)

AR L e Puntuacién factor 1:

de apoyo social.

(;Usteq tiene a alguien O Siempre (0)

con quien pueda hablar

de sus problemas 1A veces (1)

cotidianos? O Nunca (2)

¢Cree que hay personas Siempre (0)

que se preocupan por

usted? I A veces (1)
O Nunca (2)

¢ Tiene amigos o O Siempre (0)

familiares cuando le OA 1

hace falta? ez
O Nunca (2)

;Siente que no le hacen 1 Siempre (2)

caso? I A veces (1)
I Nunca (0)
(1 Siempre (2)

¢.Se siente triste?
1A veces (1)
[ Nunca (0)

NO APLICA

Puntuacion factor 1:

[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)

[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
J A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[J Siempre (0)
[TA veces (1)
[INunca (2)

NO APLICA

Puntuacion factor 1:

[ Siempre (0)
[T A veces (1)
O Nunca (2)

[ Siempre (0)
[T A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
[JA veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
[JA veces (1)
[ONunca (2)
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VISITAS
LLAMADAS
(consignar en cada
valoracién)

¢, Se siente solo?

&Y por la noche, se
siente solo?

¢ Se siente querido?

Factor 2. Uso de
nuevas tecnologias.

¢ Utiliza Usted el teléfono
movil?

¢ Utiliza Usted el
ordenador (consola,
juegos de la memoria)?

¢ Utiliza Usted Internet?

Factor 3. indice de
participacion social
subjetiva.

Durante la semana y los
fines de semana ¢le
llaman otras personas
para salir a la calle?

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

O Siempre (2)
O A veces (1)
O Nunca (0)
O Siempre (2)
O A veces (1)
O Nunca (0)
O Siempre (0)
O A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion factor 2:

1 Siempre (0)
A veces (1)
O Nunca (2)
1 Siempre (0)
A veces (1)
O Nunca (2)
1 Siempre (0)
A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion factor 3:

1 Siempre (0)
A veces (1)
O Nunca (2)

VALORACION N°

VISITA / LLAMADA

NO APLICA

NO APLICA

VALORACION N°
Fecha: Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION N°
Fecha: Fecha:
VISITA / LLAMADA

[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
J A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
J A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion factor 2:

[J Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacién factor 3:

[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)

VALORACION N°

VALORACION N°

VISITA / LLAMADA

NO APLICA

NO APLICA

Fecha:

VISITA |

LLAMADA

COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

O Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
O Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
O Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion factor 2:

(1 Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
1 Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
1 Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacién factor 3:

1 Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
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VISITAS
LLAMADAS
(consignar en cada
valoracién)

¢ Le resulta facil hacer
amigos?

¢Va a algun parque,
asociacion, hogar del
pensionista donde se
relacione con otros
mayores?

¢ Le gusta participar en
las actividades de ocio
que se organizan en su
barrio / pueblo?

PUNTUACION TOTAL
EN SOLEDAD SOCIAL
Y NIVEL ASOCIADO

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

O Siempre (0)
O A veces (1)
O Nunca (2)
O Siempre (0)
O A veces (1)
O Nunca (2)

O Siempre (0)
O A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion:

Nivel: [IBajo [JMedio
O Alto

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

[ Siempre (0)
I A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
J A veces (1)
O Nunca (2)

[ Siempre (0)
J A veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion:

Nivel: [JBajo [ Medio
O Alto

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

VALORACION N°
Fecha:

VISITA |
LLAMADA

COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

[ Siempre (0)
[J A veces (1)
O Nunca (2)
[ Siempre (0)
[JA veces (1)
O Nunca (2)

[ Siempre (0)
[JA veces (1)
O Nunca (2)

Puntuacion:

Nivel: [1Bajo [JMedio
O Alto
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VISITAS
LLAMADAS
(consignar en cada
valoracion)

Escala de Calidad de Vida. EUROQOL 5D (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracion en el item en cuestion)

VALORACION N°
Fecha:
VISITA / LLAMADA

COMUNIDADES COMPASIVAS
ANEXOS
VALORACION N°

Fecha:
VISITA / LLAMADA

Movilidad

Cuidado Personal

Actividades cotidianas
(P.gj. trabajar, estudiar,
hacer tareas domésticas,
actividades familiares
durante el tiempo libre)

Dolor / Malestar

Ansiedad / Depresion

VALOR CODIGO

[0 No tengo problemas para caminar
Q)

1 Tengo algunos problemas para
caminar. (2)

[0 Tengo que estar en la cama (3).
O No tengo problemas con el Cuidado
personal. (1)

L1 Tengo algunos problemas para
lavarme o vestirme. (2)

O Soy incapaz de lavarme o vestirme.
@)

L1 No tengo problemas para realizar
mis actividades cotidianas. (1)

L1 Tengo algunos problemas para
realizar mis actividades cotidianas. (2)

OO0 Soy incapaz de realizar mis
actividades cotidianas. (3).

O No tengo dolor ni malestar. (1)

[0 Tengo moderado dolor o malestar.
)

O Tengo mucho dolor o malestar. (3).

I No estoy ansioso ni deprimido. (1)

[0 Estoy moderadamente ansioso o
deprimido. (2)

O Estoy muy ansioso o deprimido. (3).

NO APLICA

[0 No tengo problemas para caminar
(1)

[0 Tengo algunos problemas para
caminar. (2)

[0 Tengo que estar en la cama (3).
O No tengo problemas con el Cuidado
personal. (1)

[0 Tengo algunos problemas para
lavarme o vestirme. (2)

O Soy incapaz de lavarme o vestirme.
(3).

I No tengo problemas para realizar
mis actividades cotidianas. (1)

1 Tengo algunos problemas para
realizar mis actividades cotidianas. (2)

O Soy incapaz de realizar mis
actividades cotidianas. (3).

0 No tengo dolor ni malestar. (1)

[0 Tengo moderado dolor o malestar.
(2)

O Tengo mucho dolor o malestar. (3).
[0 No estoy ansioso ni deprimido. (1)

[0 Estoy moderadamente ansioso o
deprimido. (2)

O Estoy muy ansioso o deprimido. (3).
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COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA
ANEXOS
VISITAS VALORACION N° VALORACION N°
LLAMADAS Fecha: Fecha:
(consignar en cada VISITA / LLAMADA VISITA / LLAMADA
valoracion)
TERMOMETRO EUROQOL DE AUTOVALORACION DEL ESTADO DE SALUD
El mejor estado de salud imaginable El mejor estado de salud imaginable
100 100
0 0
0 0
=0 =0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
0 0
El peor estado de salud imaginable El peor estado de salud imaginable
Puntuacién valor termémetro Puntuacién valor termémetro
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COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS
VISITAS VALORACION N° VALORACION N°
LLAMADAS Fecha: Fecha:
(consignar en cada valoracion) VISITA /| LLAMADA VISITA /| LLAMADA
Escala de Sobrecarga del cuidador. Zarit (cruzar con linea diagonal si no hay cambios sobre la anterior valoracién en el item en cuestion)
) I Nunca (1) O Nunca (1)
¢ Siente usted que, a causa del . .
tiempo que dedica a su familiar / [ Casi nunca (2) [ Casi nunca (2)
paciente, ya no dispone de tiempo A veces (3) CIA veces (3)
i ismo?
SEER D PEIUBC e (] Bastantes veces (4) [ Bastantes veces (4)
[ Casi siempre (5) [ Casi siempre (5)
I Nunca (1 [INunca (1
¢, Se siente estresada (o) al tener . @ . @
que cuidar a su familiar / pacientey [ Gasinunca (2) [ Casi nunca (2)
atender ademas otras A veces (3) CIA veces (3)
il 7
responsabilidades? [ Bastantes veces (4) [J Bastantes veces (4)
[ Casi siempre (5) [ Casi siempre (5)
Cree que la situacion actual afecta H Nunea (1) CINunca (1)
¢ u ituaci u . .
a su relacion con amigos u otros 0 Casi nunca (2) NO APLICA [0 Casi nunca (2)
miembros de su familia de forma CJA veces (3) I A veces (3)
iva?
negativa’ [ Bastantes veces (4) [J Bastantes veces (4)
[ Casi siempre (5) [ Casi siempre (5)
O Nunca (1) O Nunca (1)
¢Se siente agotada (0) cuando [ (casinunca (2) [ Casi nunca (2)
tiene que estar junto a su familiar /
paciente? I A veces (3) [JA veces (3)
(] Bastantes veces (4) [J Bastantes veces (4)
[ Casi siempre (5) [ Casi siempre (5)
I Nunca (1) [INunca (1)
¢Siente usted que su salud se ha [ Casi nunca (2) [ Casi nunca (2)
visto afectada por tener que cuidar
de su familiar / paciente? LIA veces (3) LI A veces (3)
(] Bastantes veces (4) [J Bastantes veces (4)
(1 Casi siempre (5) [ Casi siempre (5)
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COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

VISITAS VALORACION N° VALORACION N°
LLAMADAS Fecha: Fecha:
(consignar en cada valoracion) VISITA / LLAMADA VISITA /| LLAMADA

: i O Nunca (1) O Nunca (1)
¢ Siente que ha perdido el control . '
sobre su vida desde que la [ Casi nunca (2) [ Casi nunca (2)
enfermedad de su familiar / A veces (3) [J A veces (3)

paciente se manifest¢?

En general: ¢ se siente muy
sobrecargado por tener que cuidar
de su familiar / paciente?

PUNTUACION TOTAL

La puntuacion maxima posible es de 35 puntos. Un resultado igual o
inferior a 17 puntos indicaria que no existe sobrecarga, y un valor superior

a 17 lo contrario.

[ Bastantes veces (4)
O Casi siempre (5)

O Nunca (1)

O Casi nunca (2)

1A veces (3)

[ Bastantes veces (4)

[ Casi siempre (5)

[ Bastantes veces (4)
[0 Casi siempre (5)

O Nunca (1)

[0 Casi nunca (2)

1A veces (3)

[ Bastantes veces (4)

[ Casi siempre (5)
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COMUNIDADES COMPASIVAS

ANEXOS

VALORACION DE NECESIDADES. Especificar fecha de dicha valoracién y nombre de promotor
comunitario que la lleva a cabo. Indicar si es presencial o telefonica.

(A incorporar tantas hojas al cuaderno como sean necesarias)

PLAN DE ACCION. Especificar fecha de la puesta en marcha del plan de accion, asi como si los
seguimientos son presenciales o telefénicos y el nombre de promotora comunitaria que la lleva a cabo.
Especificar coordinacién con profesionales / agentes clave / voluntarios.

(Se describiran todas las acciones que va a emprender el Promotor Comunitario segun las necesidades
detectadas. Por ejemplo: entrevista con la hermana que no esta implicada, contacto con Céritas para
ayuda de alimentos, contacto con Equipo de Paliativos para posible visita, entrevista con primo lejano por
deseo de verlo, etc.)

SEGUIMIENTO DEL PLAN DE ACCION. Especificar todas las acciones realizadas en concordancia con
el plan de accién, asi como el tiempo empleado.

Fecha: de realizacion de la accion por el Promotor Comunitario

Destinatario: paciente, familiar, entidad

Tipo: visita o llamada. Recibida o realizada

Hora inicio: hora de comienzo

Hora fin: Hora de fin

Accibn realizada y resultado: descripcion de lo hecho y el resultado de la intervencion. (eje: llamada a
Céritas y conversacion con xxxx que me dice que no hay ayudas ahora y que hable con )
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COMUNIDADES COMPASIVAS
ANEXOS

ESCALA DE SATISFACCION DE FAMILIARES/CUIDADORES
Programa «Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva»
(a rellenar por la direccion médica)

Nombre: Edad:
Profesional que completa la escala:
Cuidador del Paciente:

1. ¢El/la promotor/a de la comunidad pudo detectar las necesidades de su familiar y las suyas?
Si, siempre [1  Bastantes veces [1 Aveces [] Pocas veces [] No, nunca [J

2. ¢Cree que las necesidades identificadas estuvieron cubiertas con el apoyo de la comunidad?
Si, siempre [1  Bastantes veces [1 A veces [] Pocas veces [] No, nunca [J

3. ¢ Se ha sentido satisfecho/a por el apoyo de la red de cuidados?
Si, siempre LI  Bastantes veces [1 Aveces ] Pocas veces [J No, nunca [J

4. ;Ellla promotor/a que le atendid le ensefié o le aconsejo sobre la mejor manera de crear redes para cuidarle
y acompanarle?

Si, siempre [1  Bastantes veces [1 Aveces [] Pocas veces [] No, nunca [J
5. ¢ Ellla promotor/a de la comunidad fue amable en su trato?

Si, siempre [1  Bastantes veces [1 Aveces [] Pocas veces [] No, nunca [
6. ¢Cuando llamaban ustedes al teléfono del promotor/a daban solucién a su peticion?

Si, siempre I  Bastantes veces [1 A veces ] Pocas veces [] No, nunca [J

7. ¢Le facilité el/la promotor/a de la comunidad recursos que le permitieran cubrir las necesidades del
paciente? (voluntariado, contacto de asociaciones, catering, etc.).

Si, siempre [1  Bastantes veces [1 Aveces [] Pocas veces [] No, nunca [
8. ;Esta satisfecho/a con la intervencién del promotor comunitario?

Si, siempre I  Bastantes veces [1 A veces ] Pocas veces [] No, nunca [J
9. Comentarios y sugerencias.

Puntia de manera sumatoria del 1 al 5, siendo 1 no satisfecho y 5 muy satisfecho, por tanto, el resultado se
encontrara entre 8 y 40, siendo:

- Hasta 8 No satisfecho

- Hasta 16 Un poco satisfecho

- Hasta 24 Medianamente satisfecho
- Hasta 32 Satisfecho

- Hasta 40 Muy satisfecho

Se calcularan los % de personas que se encuentren en los diferentes tramos expuestos.

193



COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

ANEXOS
ANEXO 3. DICTAMEN COMITE ETICA PROTOCOLO REDCUIDA.
Informe Dictamen Favorable

f"\ Servicio Andaluz de Salud Proyecto Investigacion Biomédica
i CONSEJERIA DE SALUD C.P. PROTOCOLO REDCUIDA - C.1 1020-N-17

JIMIE [E ANEELNR

27 de junio de 2018

CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen del Rocio

Dr. Victor Sanchez Margalet
Presidente del CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen del Rocio

CERTIFICA

12, Que el CEl de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y \Virgen del Rocio en su reunion del dia
30/05/2018, acta 06/2018 ha evaluado la propuesta del promotor referida al estudio:

Titulo: Uso del protocolo RedCuida para la creacion v gestion de Redes de Cuidados v Comunidades Compasivas
alrededor de las personas con enfermedad avanzada y/o al final de la vida.

Codigo Promotor: PROTOCOLD REDCUIDA  Codigo Interno: 1020-N-17
Promotor: Investigador

12, Considera que

- El estudio se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomeédica v su
realizacion es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacién con los objetivos del estudio v estan
justificados los riesgos v molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la compensacion prevista
para los sujetos por dafios que pudieran derivarse de su participacion en el estudio.

- El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

29, Por lo que este CEI emite un DICTAMEN FAVORABLE.

3%, Este CEI acepta que dicho estudio sea realizado en los siguientes CEIf/Centros por los Investigadores:

CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen del Rocio M2 Dolores Guerra Martin
Univarsidad de Sevilla

Lo que firmo en Sevilla, a 27 de junio de 2018

Fdo: SANCHEZ Firmado digitalmente
MARGALET ﬁ;ﬂ%ﬁ’fﬁ"%mn
VICTOR MANUEL - 285011590
MAMNUEL - Fecha: 2018.06.27

286011590 17:43:45 +02'00'

Dr. Victor Sanchez Margalet
Presidente del CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena y Virgen del Rocio

CEI de los Hospitales Universitarios Virgen Macarena — Virgen del Rocio de Sevilla Pagina 1 de 1
Avda, D, Fedriani, 3 - Unidad de Investigacidn 22 planta  Sevilla 41071 Sevilla Espafia

Tel. 600 162 458  Fax. 955 00 B0 15 Correo electrdnico administracion.escc.hwm.sspa@juntadeandalucia.es
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Monografias y Capitulos de libros.

1.

10.

Capitulo de libro. Wilson, G., Herrera, E., Librada, S.,
Kellehear, A. Compassionate Cities: a social ecology at the
end of life. In Oxford Textbook of Public Health Palliative
Care. Oxford University Press. 2022.

Capitulo de libro. Herrera, E., Alvarez, A., Librada, S.,
Pastrana, T. (2021). Integrated Palliative and End-of-life
Care. Health and Social Care and Compassionate
Communities to Provide Integrated Palliative Care. In:
Handbook of Integrated Care. Amelung, V., Stein, V.,
Suter, E., Goodwin, N., Nolte, E., Balicer, R. (Eds.).
Springer. 2021.

Monografia.  Coordinacion.  Librada, S.  (2020).
Comunidades Compasivas al final de la vida. SECPAL.
Madrid. 2020. ISBN: 978-84-09-18767-6.

Monografia. Librada, S., Donado, I. (2020). Cémo abordar
las Comunidades Compasivas en nuestra sociedad. En
Monografia SECPAL. Comunidades Compasivas al final de
la vida. SECPAL. Madrid 2020. ISBN: 978-84-09-18767-6.

Informe cientifico. Librada, S. (2019). Compasién y
Empatia. En: Cinco afios de Atencién Integrada en
Espafia. Informe OMIS 2014-2019. Fundacién New Health.
2019.

Capitulo de libro. Librada, S. (2019). Compassionate
Communities and Cities at the End of Life. In: The power of
compassion. ISBN: 978-1-53615-780-2. Nova Science
Publisher. 2019.

Monografia. Herrera, E., Alvarez, A., Mufioz, 1., Librada,
S., Mota, R., Donado, I. (2018). La vision de la nueva
atencién integrada como respuesta al reto asistencial de la
cronicidad avanzada. En: Cronicidad Avanzada.
Monografia SECPAL. Madrid 2018. ISBN: 978-84-09-
01557-3.

Libro. Herrera, E., Jadad, T., Librada, S., Alvarez, A.,
Rodriguez, Z., Lucas, MA., Jadad, AR. (2017). Beginning
from the End: the power of health and social services and
the community during the last stages of life. New Health
Foundation; 2017. 92p.

Capitulo de libro. Herrera, E., Alvarez, A., Librada, S.,
Pastrana, T. (2017). Integrated Palliative and End-of-life
Care. In: Handbook of Integrated Care. Ed: Volker Eric
Amelung, Viktoria Stein, Nicholas Goodwin, Ran Balicer,
Ellen Nolte, Esther Suter. Springer. 2017.

Capitulo de libro. Herrera, E., Alvarez, A., Librada, S.
(2014). Coordinacion sociosanitaria: cambios necesarios
en el sistema para una adecuada atencién integrada. En:
Modelo de Atencion Integral y centrada en la persona.
Teoria y practica en &mbitos del envejecimiento y la
discapacidad. ISBN: 978-84-309-6368-3. Ed. Tecnos.
2014.
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Articulos cientificos.

Rodriguez, Z., Orrego, S., Lucas, MA., Posada, KM.,
Pérez-Solano, MJ., Librada, S. (2022). Impact of resources
consumption of an Integrated Palliative Care Program in
Colombia: Descriptive longitudinal study. Healthcare, (In
press).

Librada, S., Herminia, S., Torrejano, N., Garcia, MP.,
Lucas, MA. (2021). A survey of attitudes and beliefs about
Care, Compassion and Communities networks in palliative
care. A preliminary study for the development of a
Compassionate  University. ~ Healthcare, ~ 9(8),946.
doi.org/10.3390/healthcare9080946.

Librada, S., Nabal, M., Forero, D., Mufioz, I., Guerra-
Martin, MD. (2020). Implementation models of
Compassionate Communities and Compassionate Cities at
the end of life: A systematic review. International Journal of
Environmental Research and Public Health, 17(17),6271.
doi: 10.3390/ijerph17176271.

Hasson, N., Maider, U., Espia, G., Nufio, R., Grajales, M.,
Librada, S. (2019). Building a narrative on how people
approach death and Dying. The experience of Getxo
Zurekin. International Journal of Integrated Care, 19(suppl
1),1-8. doi: 10.5334/ijic. s3634.

Krikorian, A., Samudio, ML., Vélez, MC., Librada, S.,
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COMUNIDADES COMPASIVAS

AL FINAL DE LA VIDA

El desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas comienza en cada uno de nosotros.
Hoy es el momento de empezar a construir tu red de cuidados.

Silvia Librada Flores

FIN





