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Ciudades Compasivas

El programa Colombia Contigo,
Ciudades Compasivas, promovido por la
Fundacién Keralty en alianza con la New

Health Foundation, busca contribuir al
fortalecimiento del capital social de nuestro
pais. Esta iniciativa procura la generacion
de espacios de didlogo intersectorial que
integren, visibilicen y permitan a las
comunidades ganar conciencia y utilizar los
recursos propios y de los territorios para el
bienestar de sus integrantes.

De esta manera, se busca dar respuesta a las
necesidades de cuidado y acompafiamiento
de aquellas personas y familias que se
encuentran atravesando por situaciones que
pueden ser superadas o aliviadas gracias
al apoyo de redes de cuidado, a través de
acciones de sensibilizacion, formacidn,
investigacion y promocién comunitaria.

El programa ha logrado en los tltimos cuatro
afnos estar presente en seis ciudades del pais:
Bogota, Ibagué, Manizales, Santa Marta,
Villavicencio y Cartagena.
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AN

PROLOGO

Compasion: la revolucién
silenciosa y necesaria

GoNzALO BriTo PoNs

Hace veintidds afios tuve el privilegio de ver al Daldi Lama en la
estacion Mapocho de Santiago de Chile. En esa ocasion escuché
por primera vez a alguien articular simple y claramente el valor
de la compasion y de la motivacion cuidadora en la vida humana.
La vision presentada por el Dalai Lama claramente iba mucho
mas alla de una recomendacién individual de autocuidado o un
sabio consejo de buena convivencia. En sus propias palabras, “la
compasion no es un asunto religioso, sino un asunto humano. La
compasion no es un lujo, es esencial para nuestra propia paz y
estabilidad mental. Sin ella no podremos sobrevivir”.



Un par de décadas mads tarde estas palabras resuenan como
una verdad muy vigente. Hoy en dia, en la direccion en que mi-
remos en el planeta nos encontramos intensas crisis sociales,
poh’ticas, econOmicas, ambientales, migratorias y, por supuesto,
la megacrisis climatica que impone una amenaza existencial sin
precedentes para nuestra especie. No resulta dificil intuir que de-
tras de cada una de estas crisis existe una crisis de vision caracte-
rizada por una falta fundamental de empatia y compasion.

Nuestro estado de conciencia dominante sigue permeado por
la perspectiva tribal, que consiste en cuidar exclusivamente lo que
queda dentro del estrecho circulo de “lo mio’, incluso cuando nos
vemos desafiados por dilemas globales. Sin embargo, no podremos
sobrevivir a los desafios globales, como la crisis climatica o las fu-
turas pandemias, desde una mentalidad paleolitica tribal. En pocas
palabras: hoy en dia, si solo se salva mi tribu, ya no se salva mi tribu.

El pensamiento tribal ylalégica competitiva del juego suma
cero —en el cual alguien debe perder para que otro gane— es
lo que nos ha llevado a multiples problemas, desde la creciente
brecha entre ricos y pobres, pasando por la polarizacion global
de las derechas e izquierdas, hasta la sexta extincion masiva en
curso, en la cual cada dia desaparecen 150 especies animales, lo
que se considera la mayor ola de extinciones desde que desapare-
cieron los dinosaurios. Si no despertamos colectivamente a una
mentalidad compasiva que posicione en su centro la visién de
la interdependencia y de humanidad compartida, nosotros sere-
mos los proximos dinosaurios extintos por no saber adaptarnos
a los desafios ambientales de esta era global. La gran adaptacion
hoy es la mentalidad compasiva, y nuestra ventaja competitiva
como especie es nuestro incomparable potencial para el cuidado,
la cooperacion y la compasion.
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La teoria de la seleccion natural de Darwin ha sido frecuen-
temente interpretada y difundida como una justificacién biolégi-
ca de que la agresividad sea un principio organizador de la vida
y, en un nivel diferente, también ha sido utilizada para justificar
ideologias politicas y econémicas que sustentan sistemas opresi-
vos e injustos, llevando a una especie de naturalizacién del mal.

Sin embargo, Darwin tenia una visién casi opuesta a esta
ideologia que, ir6nicamente, vino a conocerse como el “darwinis-
mo social” (postura que se basa en las ideas de Herbert Spencer,
no en las de Darwin). Mientras que Spencer acuii6 la famoso fra-
se “la supervivencia del mas fuerte (o el mas apto)” —usualmente
mal atribuida a Darwin—, la perspectiva de Darwin es mas cer-
cana a la idea de la supervivencia del mds amable.

En su tratado de 1871 sobre la evolucién humana, titulado
El origen del hombre y la seleccién en relacion al sexo, Darwin se
refirié a “la fuerza mayor del instinto social o materno por sobre
cualquier otro instinto o motivacién” que no solo esta presente en
los seres humanos, sino también en nuestros predecesores homi-
nidos y otros mamiferos. Cada especie con gran funcionamien-
to social tendria la compasién como instinto central. Continta
Darwin: “[...] pero por complejo que sea su origen, como es de
gran importancia para todos aquellos animales que se ayudan y
defienden mutuamente, [la compasion] habria aumentado por
seleccion natural; porque aquellas comunidades que incluyen el
mayor nimero de miembros mas compasivos, habrian florecido
mejor y criado el mayor niimero de retofios”.

Por lo tanto, el cultivo y la expansion de la compasioén no
serian un giro hacia algo nuevo sin precedentes, sino, mds bien,
el redescubrimiento de nuestra verdadera naturaleza al irnos qui-
tando capas de ignorancia y soberbia.
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El cultivo de la compasién implica reconocernos como seres
vulnerables que enferman, envejecen, mueren y estan expuestos
a una infinidad de maneras de sufrir. Paraddjicamente, de este
reconocimiento de nuestra vulnerabilidad compartida surge la
verdadera fuerza de la conexion, frente a la cual la seudofortaleza
del egocentrismo tdxico, tan tipica de nuestro tiempo, palidece
en comparacion.

La verdadera fuerza no esta en el ejercicio del poder sobre
otros, sino en el ejercicio de la colaboracién en redes comuni-
tarias. La verdadera seguridad no esta en los seudosatisfactores
materiales o simbdlicos que perseguimos en la sociedad del can-
sancio, sino en la mirfada de gestos de cuidado que nos ofrece-
mos anénima y cotidianamente. La revolucién que necesitamos
hoy no es la lucha armada ni los grandes discursos de héroes de
carton piedra, sino la revolucion silenciosa de la compasion en
todos los rincones de la sociedad.

En las ultimas décadas, esta revolucion silenciosa ha ido to-
mando forma en distintos ambitos de nuestras sociedades: inves-
tigacion neurocientifica de la compasion, emergencia de nuevas
economias alternativas solidarias, surgimiento de programas se-
culares para el cultivo de la compasion, introduccién de las ha-
bilidades socioemocionales y de la compasion en las escuelas y
universidades, aparicion de movimientos ecologistas y de defen-
sa de los derechos animales, por nombrar solo algunos ambitos
relevantes. Pero, quiza, uno de los ambitos mas notorios de esta
revolucion silenciosa sea la revoluciéon de la compasion en el am-
bito de la salud.

Alrededor del mundo, los sistemas de salud se han visto
cada vez mas confrontados no solo con la realidad del sufri-
miento de los profesionales de la salud, que presentan altisimas
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tasas de agotamiento (burnout), insatisfaccion laboral y otras
expresiones de malestar, sino también con la realidad del sufri-
miento de los pacientes y sus familiares, quienes a menudo no
se sienten tratados como seres humanos dignos, con sensibili-
dad, suefos y aspiraciones.

En este modelo tradicional y vertical de salud, los pacientes
se sienten tratados como conjuntos de sintomas y nimeros es-
tadisticos, mientras que los profesionales acaban deshumanizan-
dose en el ejercicio de su profesion, quiza en parte debido a que
ellos mismos suelen ser deshumanizados por las instituciones en
las que trabajan.

En este contexto, la revolucion silenciosa de la compasion
invita a un cambio de mirada sobre como comprendemos la sa-
lud y la enfermedad, poniendo en el centro lo que nunca debi6
salir de ese lugar: el cuidado y la compasién. No me refiero solo
el cuidado de los profesionales hacia los pacientes, sino también
al cuidado de las instituciones a quienes trabajan en ellas. Y, de
manera central, también a la necesidad de ir mas alla del ambito
asistencial e institucional, expandiendo esta motivacion cuidado-
ra a los barrios y las comunidades.

Por todo esto, la publicacién de este libro genera profunda
alegria y esperanza. En sus capitulos escucharemos algunos hitos
de esta revolucion silenciosa de la compasion en el cruce de lo sani-
tario y lo comunitario de las propias voces de varios protagonistas
que han liderado este cambio de mirada en Colombia, en el res-
to de Latinoamérica y en Espafa. Quiero aprovechar este espacio
para agradecer el camino de compromiso de cada uno de ellos, por
seguir sembrando y ser fuentes de inspiracion para muchos.

Este libro es un gesto pequefio pero significativo que se
suma al esfuerzo de muchas personas que estan dedicando sus
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vidas y su esfuerzo a la creacién de culturas mas compasivas en
un mundo en llamas. Y cada mano y esfuerzo se necesitan. La
invitacion es a no sucumbir a la idea de que un desafio es dema-
siado grande o que un esfuerzo es demasiado pequefio. En los
dias mas sombrios del viaje vale la pena recordar estas palabras de
la madre Teresa de Calcuta: “Aunque a veces sentimos que lo que
hacemos es tan solo una gota en el mar del sufrimiento, el mar
seria menos si le faltara esa gota”.

Olmué, Chile, 26 de julio de 2021.
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INTRODUCCION

Ayudar por amor

EmirLio HERRERA MOLINA

Me he sentido vacio muchas veces. Siempre fue porque me habia
olvidado, momentaneamente, del para qué. Y ahi, apareciste tu: te
encontré, alli donde estabas cuidando de la gente y te senti en lo
mas hondo, y volvi a entender, inspirado por ti, lo que de verdad
es importante. Vinimos a la vida para dar, no para tener. Para ser,
no para buscar. Para alimentarnos desde el anonimato de hacer el
bien. Para trascender como cualquier otro, ayudando a crecer y a
cuidar a la humanidad, sin ma4s.

La esencia del mundo de los cuidados, del amor y de la com-
pasion son hermosas fuerzas ocultas capaces de desbaratar cual-
quier pensamiento no dirigido a la verdadera misién de sanar.



Lo que de verdad alimenta el espiritu es ayudar por amor, por el
mero hecho de hacerlo.

Trabajar en el mundo de la salud es todo un reto, una labor
sin descanso, una noble misién agotadora que nunca acaba, por-
que la enfermedad complementa a la salud, y la muerte, a la vida.
Sus ejércitos —los profesionales de la salud— beben de la fuerza
que encierran la resiliencia y la lucha sin descanso, por la recom-
pensa de sabernos cuidando de la humanidad. No puede haber
un servicio de salud, un gesto del cuidado o un acto médico sin la
vocacion de ayudar a quien nos necesita. Ayudar y amar por con-
vencimiento no es ninguna cruzada que suene a romanticismo:
es, al contrario, si acaso, la raiz de ser humanos.

La ciencia médica y el amor hacia la humanidad han de ser,
en el fondo, la misma cosa. Trascendemos cuidando, aliviando y
acompaifiando a otros seres humanos.

Sin embargo, cuidar sin mision ni propdsito es como querer
sostener en pie un castillo de naipes. Hoy oimos fuertes vacios
y ensordecedoras incoherencias. Organizar la ciencia como un
servicio estructurado, olvidaindonos del arte y la melodia del cui-
dar, es como caer en una tremenda hambruna de amor llena de
sinsentidos. Cuando la actividad cientifica olvida para qué nacio,
llegamos al callejon sin salida al que se encaminan muchos siste-
mas de salud. Vivimos en un mundo desnaturalizado, preocupa-
do por tener y no por ser; por mostrar rendimientos, en vez de
salvar vidas; por ser renombrado, mas que por estar para quien
nos necesita. Cuando los planes de servicios de salud se enfocan
solo en la economia, cuando se olvida el proposito, aparecen irre-
mediablemente la fatiga y el desanimo.

Nos parieron personas y nos moriremos siendo solo eso. Ni
somos mas, ni estamos para nada mas. El objetivo final es redes-
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cubrirnos en el regalo que supone una vida satisfecha, ayudando
a los demas. El resto, de verdad, es tiempo de descuento.

;De dénde nace la llama que nos enciende? Respondemos a
lo que la vida nos pide, cuando nos damos a los demas. Sea con
un fonendoscopio, conduciendo el transporte que regresa a la
gente a su casa cada dia, dando de comer para apagar el hambre,
sea en el nacimiento o en los preambulos de la muerte, cada gesto
por los demas, tiene sentido de trascendencia y eternidad.

Esta mafiana recolecté estas palabras para dibujar la imagen
que quieres de ti; el futuro que quiero para los mios y para mi. Lo
que nos une: la humanidad compartida.

Te admiro profundamente, por tener la valentia de declarar-
lo e invitar al resto a unirse a esta llamada de volver a humanizar
nuestra realidad. No es posible devolver el equilibrio a nuestras
vidas personales, ni la satisfaccion a nuestras vidas profesionales,
sin reencontrarnos con el significado que tienen los demads para
nosotros mismos. Este es el gran regalo: la verdad que riega la
semilla de la humanidad.

Si algo vibra ahora dentro de ti: ven.

Espera a ver el alma que encierra para ti este libro.

Y escucha con atencion, tu interior... Es la satisfaccién de
saberte para los demas.
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1. Diosas griegas
sin politica publica

AuGUSTO GALAN SARMIENTO

Nacié en San José, una tarde lluviosa de junio de 1979. Su madre
la quiso llamar Sandra porque habia escuchado que era un nom-
bre de origen griego que significaba “la protectora’, y bastante
proteccion le faltaba a su familia.

En esos aflos, San José era un corregimiento del municipio
de Risaralda en el departamento de Caldas, localizado en un alto
de la cordillera Occidental, a 1700 metros sobre el nivel del mar,
por eso su clima templado y sus cultivos de café y de platano.
Hacia el occidente de San José, a lo lejos, se ve el lujurioso valle
del rio Risaralda, y al oriente se oye pasar encafionado el porten-
toso rio Cauca. Quiza por eso lo llaman “El Mirador de Caldas”
En realidad, San José era una calle principal —la carretera in-



termunicipal— en torno a la cual se habian aglomerado algunas
casas, con un parquecito central donde ya se encontraba la igle-
sia. La poblacion apenas sobrepasaba los cinco mil habitantes, la
mayoria de los cuales se ubicaban en las zonas rurales.

En su infancia y adolescencia, el entorno familiar de San-
dra fue de maltratos porque su papd, un hombre conservador y
autoritario, les prohibia tener amistades. Por eso, ni ella ni sus
tres hermanas podian jugar con los vecinos y debian permanecer
encerradas o, de lo contrario, recibirian castigos, la mayoria de
las veces fisicos. El padre ni siquiera las autorizaba mirar por las
ventanas de su casa humilde y desvencijada. Las vigilaba en la sa-
lida del colegio, y al tinico lugar al que les permitia asistir fuera de
este era a la iglesia, los domingos, para escuchar la misa, durante
la cual debian permanecer absolutamente concentradas, y si no
lo hacian, las sacaba del pelo a empujones para encerrarlas casti-
gadas en un subterraneo. De San José, Sandra no extraina nada, lo
dice con claridad, porque solo recuerda los maltratos; aunque al
escucharla con atencion es claro que ya ha perdonado a su padre.

En 1990, toda la familia parti6 de alli a vivir en Anserma,
un pueblo a una hora de San José donde la mama de Sandra, con
ayuda de su maquina de coser, les pudo pagar el bachillerato. Alli
muri6 su padre y quedaron solas con la madre.

Siempre quiso estudiar medicina y cree que asi fue porque
sentia mucha tristeza al ver sufrir a las personas mas necesi-
tadas, en especial a las mayores, al constatar la manera como
las maltrataban sus familias. Ese sentimiento no la abandona.
Quiza porque es “la protectora”, como lo recuerda su nombre,
0 porque, quiza sin saberlo, ha traido dentro de si el sentido
del cuidado de las mujeres primigenias, de esas diosas griegas
relacionadas con la medicina que cuidaban a las mujeres, a los
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nifios y a las madres gestantes durante el parto, como también
curaban los dientes y los ojos.

Su situacién econdmica no le permitié a Sandra estudiar
la profesion de su preferencia. Cuando tenia 20 afos y se iba a
graduar de bachillerato, nacié su unico hijo; una mas de las mi-
les de adolescentes embarazadas que deambulaban la trocha que
perpetua el circulo vicioso de la pobreza. A pesar de ello, como
su hermana mayor trabajaba, con su ayuda Sandra empez6 a es-
tudiar la carrera técnica de auxiliar de enfermeria en 1999. Su
madre la apoy6 con el cuidado del nifio para que culminara sus
estudios y empezara a trabajar en Manizales, porque en el pueblo
no tenia oportunidades de hacerlo. En la capital del departamen-
to se emple6 en el Hospital Santa Sofia, en la Unidad de Cuidados
Intermedios, y también inicié labores con el cuidado de personas
mayores, vulnerables y limitadas.

Tiempo después, cuando las cosas iban mejor y encontraba
bastante serenidad en la vida, su hijo, ya de 16 afos, sufrié un
tragico accidente en el que perdid la vida; entonces a Sandra se
le acab¢ su felicidad y se encerr6 en un dolor profundo que no
queria compartir con nadie. Se sintié abandonada, y aunque con-
tinto trabajando, ya no sentia la misma emocién que antes por la
labor que realizaba. Encontraba algo de desahogo al ayudar a las
personas y cuidarlas, pero el entorno la atormentaba porque le
recordaba a su hijo cada instante.

Decidi6 partir de su tierra caldense y trasladarse a la capital
del pais. Alguien le aconsejo y la recomendé. Llegé a Bogota hace
cuatro anos y rapidamente encontré trabajo en el hogar de un
hombre publico reconocido, ya de 85 afios, a quien un proceso
arterioesclerdtico cerebral lo llevaba paulatinamente a la pérdi-
da de sus habilidades motoras y cognitivas. Las recomendaciones
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laborales que tenia Sandra, asi como el desparpajo de su persona-
lidad, la ayudaron a granjearse el afecto de la familia y la acepta-
cidn de Francisco, el paciente.

En este hogar recibié no solo la acogida como la cuidadora
del duefio de casa, sino que encontrd el sosiego por la pérdida de
su hijo en las palabras y los consejos de Maria, la esposa de Fran-
cisco, y de varios de los hijos de la familia, en especial de Irene.
Con ellas sostuvo largas conversaciones de profundo contenido
espiritual que consolaron la ausencia definitiva de su hijo y la
ayudaron a comprender y a aceptar mejor el sentido de la muerte
y la profundidad del amor y la fe.

Su vida ha cambiado paulatinamente, el amor a su profesion
se ha profundizado y siente agradecimiento por lo que realiza,
que le permite entregarse a lo que mas la apasiona: el cuidado
de los demas. Su trabajo le ha dado cierto grado de estabilidad
econdmica también, aunque para el momento en que se escribe
esta nota, su paciente Francisco falleci6 y desconoce dénde conti-
nuard su labor. Se encuentra sin empleo, por lo tanto, se halla sin
seguridad social.

Esta segura de que encontrard otro paciente —hombre o
mujer—, que requiera sus cuidados y a quien sabra entregarle su
conocimiento y su experiencia, asi como su alegria y el agradeci-
miento que siente por lo que hace, a pesar de las jornadas diarias
de doce horas seguidas de trabajo y de tener que duplicarse en
turnos cada vez mas frecuentes de veinticuatro horas. Considera
que esto es parte de su labor y se siente afortunada, aunque tam-
bién extrana la posibilidad de tener amigos y distraerse; no hay
tiempo para ello.

Desconoce de politicas publicas, de leyes o de normas, pero
sabe que muchas compaiieras de profesion encuentran multiples
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dificultades para ejercer su trabajo y no reciben la remuneracién
acorde con la labor que realizan. También sabe de familias que
no pueden pagar sus servicios o los de alguna de sus comparfieras
de profesion y entonces le corresponde a un miembro del hogar
cuidar a ese paciente vulnerable y limitado, la mayoria de las ve-
ces sin suficiente conocimiento y siempre con el sacrificio que
incluye la pérdida en los ingresos familiares.

En 2015, la Fundacién Saldarriaga Concha junto con Fede-
sarrollo, present6 el estudio Mision Colombia Envejece, un amplio
analisis sobre la situacion de la poblacién mayor en el pais. En su
capitulo “Cuidado y cuidadores”, concluyé que las personas ma-
yores son atendidas principalmente por adultos y reciben de ellos
cuidados médicos.

Esas personas mayores, muchas veces sin el entrenamiento
adecuado, cuidan a sus nietos, conyuges y familiares en situacion
de discapacidad o de edad mas avanzada. La evaluacién cualita-
tiva indicé que un porcentaje significativo de la poblaciéon mayor
de 70 afnos tenia dificultades para vestirse, asearse o atenderse
por si misma, a lo que se unia que las enfermedades cronicas no
transmisibles ya mostraban su incremento mayor a partir de los
60 anos. De esta manera, un 70 % de las personas con limitacio-
nes permanentes estaba bajo el cuidado de otra persona, y los
miembros de la familia que se dedicaban a ello invertian un pro-
medio de 50 horas a la semana para atenderlos.

En las zonas rurales la situaciéon mostrada por el estudio de
la Fundacién Saldarriaga Concha y Fedesarrollo era mas com-
pleja, asi como en las dreas urbanas de menores ingresos. Los re-
sultados evidenciaron que la mayor fuente de cuidado reposaba
en las mujeres. Los servicios especializados de cuidado todavia
eran incipientes en el pais, tanto en el nimero de establecimien-
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tos como en la cobertura yla calidad de los servicios. El cuidado a
domicilio provisto por empresas solo existia en las zonas urbanas
y también era reducido.

El Decreto 2490 de 2013 cred la Comision Intersectorial para
la Inclusién de la Informacién sobre Trabajo de Hogar no Remu-
nerado en el Sistema de Cuentas Nacionales, con fines exclusi-
vamente estadisticos, en los términos sefialados en la Ley 1413
de 2010. En 2018, el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica (DANE) presentd por primera vez el seguimiento a
la cuenta satélite de economia del cuidado. Mostré que cuidar
a los dependientes costaba $185 billones, que no se pagaban y
correspondian a 36,5 millones de horas de trabajo al afio. Esto
constituye un 20 % del producto interno bruto, cifra por encima
de cualquier sector econdmico y social.

En la actualidad, esas horas de trabajo no remunerado en
el cuidado del hogar por servicios de alimentaciéon, compras y
administracidn, atencidn de vestuario, cuidado de nifios menores
de cinco afos, de poblacién mayor y en condicién de discapaci-
dad, entre otros, corresponde a 31 horas semanales para la mujer
y 14 para el hombre. Las mujeres continuan siendo las protago-
nistas de la economia del cuidado y la diferencia es mayor en las
zonas rurales pobladas y dispersas, frente a las zonas urbanas.
Ahora bien, alrededor del 17 % de las horas dispuestas para la
economia del cuidado del hogar corresponden a la atencién y al
apoyo a otras personas.

Por otra parte y de acuerdo con un estudio del Departamen-
to Nacional de Planeacion (DNP), en el pais 2,6 millones de per-
sonas trabajan en actividades de cuidado y reciben remuneracion;
no obstante, las mujeres ganan mensualmente 44,3 % menos que
los hombres. Ademas, el 38,6 % de ellas no cotiza a pensién. Sin
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embargo, y segun el mismo estudio del DNP, 30 millones de per-
sonas realizan labores de cuidado de nifios, adolescentes, adultos
mayores y poblacién con dependencia funcional. De este total, 18
millones son mujeres o nifias, en su mayoria pertenecientes a la
poblacion vulnerable.

De acuerdo con el DNP, “en términos de género las muje-
res presentan mayor sobrecarga por este tipo de labores, lo que
se traduce no solo en mayor tasa de desempleo (11,6 % frente
a 9,6 % de los hombres en 2018), sino en la falta de ingresos
propios para el 26,7 % de las mujeres de 15 afios y mas”. Otro
fendmeno derivado de esta situacion es la feminizacion de la
pobreza: segiin un informe elaborado en 2018 por ONU Muje-
res, por cada 100 hombres en condicién de pobreza habia 120,3
mujeres en la misma situacion.

La primera recomendacién planteada por el estudio de la
Fundacién Saldarriaga Concha y Fedesarrollo en 2014 sefalaba
como imprescindible la formulacién y puesta en marcha de poli-
ticas publicas que guien, regulen e incentiven la organizacion del
cuidado en el pais.

Bajo la coordinacién del DNP, y en articulacién con las en-
tidades competentes en materia de cuidado, se ha trabajado en la
Agenda Nacional sobre Economia del Cuidado y el Sistema Na-
cional de Cuidado, de acuerdo con lo contemplado en la Ley 1753
de 2015 o Plan Nacional de Desarrollo 2014-2018 “Todos por un
nuevo pais”. Sefialan los documentos del DNP que han logrado
avances en la definicion de los enfoques, principios, ejes orien-
tadores, agentes responsables, poblacion objetivo y definicion de
las lineas estratégicas de la politica publica del cuidado.

Ademas, en el marco del Plan de Desarrollo 2018-2022 “Pac-
to por Colombia. Pacto por la Equidad”, se aprob¢ en sus bases la
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creacion de la Comision Intersectorial del Sistema de Cuidados y
se priorizd la politica publica de cuidado, al incluir en el capitulo
XIV, “Pacto por la Equidad para las Mujeres’, el literal C, titulado
“El cuidado, una apuesta de articulacion y corresponsabilidad”.

Con estas consideraciones, el Gobierno nacional presento
para discusion publica a finales del 2019, un proyecto de decreto
mediante el cual se crea la Comision Intersectorial del Sistema de
Cuidados y se dictan disposiciones para su funcionamiento. La
Comision estaria integrada por once ministros y cuatro directo-
res de departamentos administrativos clave; la Secretaria Técni-
ca la ejerceria el director del Departamento Administrativo de la
Presidencia de la Republica.

Sus funciones principales serian coordinar, articular y orien-
tar las instancias administrativas, la definicidén de los lineamientos
técnicos y la participacion ciudadana para desarrollar la Politica
Publica de Cuidado en el pais. Es posible que la pandemia por co-
vid-19 haya retrasado el proceso que se venia adelantando para
concretar este avance para el cuidado y los cuidadores.

De las recomendaciones planteadas por el estudio de la Fun-
dacion Saldarriaga Concha y Fedesarrollo, hay varias que estan
pendientes de discusion, entre ellas:

« Lareorganizacion social del cuidado, que implicara una co-
rresponsabilidad de las familias, el Estado y las entidades
privadas para brindar unos servicios de cuidado coordina-
dos, eficientes y mas equitativos.

« El liderazgo del Estado en la estructuracion de un progra-
ma nacional de aseguramiento del cuidado. La experiencia
de seguros de dependencia o de cuidados a largo plazo, que
han sido implementados en otros paises, puede adaptarse al
contexto nacional.
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« El andlisis cuidadoso de las necesidades de cuidado de todo
tipo, que tengan las personas involucradas en contextos de
conflicto. Adicionalmente, la evaluacién de las diferencias
regionales, urbano-rurales y culturales, asi como los arreglos
familiares y comunitarios que existen en diferentes zonas.

« Los incentivos regulatorios al sector privado para la provi-
sion del cuidado, porque esta no puede ser una funcion ex-
clusiva del Estado.

« El establecimiento de redes de apoyo comunitario.

« La respuesta al incremento de la expectativa de vida, unido
al aumento de las enfermedades croénicas y la discapacidad
derivada de ellas, lo que conduce a la necesidad de una ma-
yor especializacion del talento humano y a la cualificacion
de familiares dedicados al cuidado.

Sandra se encuentra entre la minoria de las personas afor-
tunadas dedicadas a la tarea de cuidar a sus congéneres vulnera-
bles en diferentes etapas de la vida. A pesar de una nifiez y una
adolescencia impactadas por el maltrato y la violencia familiar, a
lo que se unié la pérdida tragica de su unico hijo, ella ha podido
transmutar esos dolores y acrecentar la vocacion que le ha entre-
gado un proyecto de vida y de servicio a los demas basado en la
compasion y el amor. Se ha capacitado para hacerlo, ha ganado
experiencia y laboralmente ha logrado su espacio, a pesar de ser
una trabajadora independiente sin respaldo de una institucion.

Sin embargo, la mayoria de quienes laboran como cuidado-
res son mujeres sin remuneracioén ni seguridad social, familiares
de quienes requieren el cuidado, sin las competencias suficientes
y con la pérdida econdmica para sus hogares.

La Politica Publica del Cuidado y los Cuidadores no se ha
consolidado en el pais; sus avances han sido muy lentos. La situa-
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cion descrita en el estudio de la Fundacion Saldarriaga Concha y
Fedesarrollo de 2015 se conserva esencialmente igual, lo que nos
mantiene en mora para que Colombia avance en la concreciéon de
un Sistema de Proteccion Social mas sélido e integral, en el cual
la economia del cuidado tenga un componente esencial para el
bienestar de la poblacion y para el cumplimiento de las directri-
ces constitucionales que estan pendientes de ser satisfechas.
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2. La compasion como camino
y proposito en la salud

GABRIEL MESA NICHOLLS

“Cual creen ustedes que es el valor mas importante para un mé-
dico?”, preguntaba mi hija hace unos dias. Tras una breve conver-
saciéon con mi esposa, que también es médica, y luego de consi-
derar la disciplina, la empatia, la vocacion a servir, la humildad
o la comunicacién, concluimos que el valor mas importante para
un médico es la compasion. Mi hija Juliana esta comenzando su
primer afo de estudios de medicina. La veo cultivando hermosos
suefos de ayudar a muchas personas aplicando el conocimiento
y la ciencia que aprende en constantes jornadas de clase, seguidas
por interminables sesiones de estudio.

En Compassionomics, un libro publicado en 2019 por los
médicos Stephen Trzeciak y Anthony Mazzarelli, la compasion



se define como “la respuesta emocional al dolor o sufrimiento
de otra persona, que implica un deseo auténtico de ayudar. Es
diferente de la empatia, que es el componente de sentimiento y
comprension (es decir, detectar y reflejar las emociones de otra
persona y experimentar sus sentimientos) porque la compasion
también implica actuar. Sentir empatia es un precursor necesario
(o prerrequisito) para motivar actos de compasion”

Distinguir entre compasion y empatia es importante, pues
aunque las dos son capacidades que se aprenden, se desarrollan y
se fortalecen cuando se ejercitan, la compasion va mas lejos que
la empatia. Ambas implican la capacidad de ponernos en los za-
patos de las otras personas y entender su sufrimiento; sin em-
bargo, en la compasion existe una disposicién genuina a aliviar
el sufrimiento y el dolor ajenos; se trata de preguntarse: “;Cémo
puedo ayudar?”.

+Por qué es importante hoy la compasion
en el cuidado de la salud?
La compasion es un verbo.

THicH NHAT HANH

Hoy tenemos vidas mas largas, pero mas medicalizadas y enfer-
mas. Tomamos mas medicamentos, pero nos sentimos menos sa-
ludables. En el mundo vivimos dentro de un sistema “de salud”
concebido para la enfermedad, no para la salud, donde, ademas,
no nos sentimos cuidados ni acompafiados para estar sanos.
Mas grave aun es que en el mundo los profesionales de
la salud —enfermeras, médicos, terapeutas, psicélogos, nutri-
cionistas, fisioterapeutas— no se sienten satisfechos ni felices;
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porque trabajan en un sistema no compasivo, infeliz e inhu-
mano. Como si fuera poco, los sistemas de salud del mundo
actual parecen ser cada vez mas insostenibles financieramen-
te, pues el gasto en salud crece mucho més que el producto
interno bruto. Podemos concluir que hoy el mundo, desde la
perspectiva de salud de los seres humanos, no va bien y en-
frenta graves problemas.

Los problemas no son mds que oportunidades de repen-
sarnos y de reenfocar los retos que nos plantean la vida y la so-
ciedad. Vivimos tiempos confusos y dificiles, marcados por tres
grandes rupturas en el mundo moderno: una divisién ecoldgica
(yo vs. la naturaleza), un rompimiento social (yo vs. el otro) y una
crisis espiritual (yo vs. yo).

Esta crisis multidimensional que afecta al mundo —a to-
dos nosotros—, también perjudica los sistemas de salud, que no
pueden ser la excepcion. Podriamos entender en un contexto mas
amplio la crisis actual de la humanidad como una crisis de falta
de compasion generalizada. La polarizaciéon del mundo es evi-
dente (ejemplos de ello son el Brexit, las elecciones presidenciales
de Estados Unidos y del Pert, el plebiscito en Colombia...), y esto
lleva a que nos encerremos en nuestras burbujas, evitando enten-
der a los que piensan diferente de nosotros. Encerrados en nues-
tras zonas de confort, nos sera imposible reconocer la humanidad
del otro, y sin esto la compasién sera una utopia.

No obstante el desolador panorama, jhay esperanza! La
investigacion apoya que la compasidn es algo intrinseco a la con-
dicién humana y que los nifios pequefios estan naturalmente
inclinados a ayudar a los demds de manera altruista; existe un
consenso general entre los cientificos de que la compasion por los
demas es, de hecho, evolutiva.

La compasién como camino y propésito en la salud 29



Nuestra percepcién del mundo actual, inmerso en siste-
mas econdmicos que compiten desaforadamente por recursos,
se ha visto trastornada por una mala interpretacion, tanto de las
teorias de Charles Darwin como de las de Adam Smith.

Lo que Darwin realmente concluy6 fue que las comuni-
dades con la mayor compasion por los demas “florecerian mejor
y criarian el mayor nimero de descendientes”; la supervivencia
del mas fuerte fue la interpretacion del bidlogo britanico Herbert
Spencer, luego de leer la obra de Darwin.

Por otro lado, tendemos a ver el mundo a partir de La ri-
queza de las naciones, de Adam Smith, una obra tremendamente
influyente en el estudio de la economia. Sin embargo, olvidamos
que diecisiete afios antes, Smith habia publicado Teoria de los sen-
timientos morales, libro con el que pretendio explicar el funciona-
miento de la vida moral del ser humano con un principio simple
de armonia y de finalidad: un ser grande, benévolo y omnisciente
se determina en mantener en el universo y en todo tiempo la ma-
yor cantidad posible de felicidad. Este ser ha puesto en los huma-
nos una guia infalible que nos dirige al bien y a la felicidad, y esta
guia es la simpatia. La simpatia es el don de vernos a nosotros
mismos como los demas nos ven: es la capacidad de convertirnos
en espectadores imparciales de nosotros mismos y de aprobar o
desaprobar nuestra conducta.

La crisis actual del mundo se presenta como una ventana de
oportunidad para repensar la humanidad. La compasion es una lla-
ve que nos conducira a engendrar los cambios necesarios para tener
una sociedad mas justa, mas prospera, mas equitativa; enfocada en
el bienestar de las personas; con mayores posibilidades para quienes
mas las necesitan, y en la que defendamos la vida, mientras somos
coherentes con el desarrollo en armonia con el planeta.
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La compasion tiene un espacio natural para desarrollarse
desde el cuidado y la atencion en salud en el mundo. Hoy sabe-
mos que la compasion tiene efectos muy positivos, tanto fisiold-
gicos como psicoldgicos, sobre la salud de los pacientes. Igual-
mente, esta es vital para permitir el autocuidado y el compromiso
de los pacientes con su propia salud. La compasion parece ser
la clave para restablecer la sostenibilidad financiera a los siste-
mas de salud, pues es necesaria para cumplir con los objetivos de
la cuddruple meta definidos por el Institute for Healthcare Im-
provement (IHI), de los Estados Unidos: mejores desenlaces de
salud, con mayor satisfaccién, a un menor costo, y con mayor
satisfaccion de los profesionales de la salud.

Igualmente, la compasion es un elemento fundamental
para proteger a nuestros profesionales de la salud del desgaste
laboral (burnout), producido por la carga de trabajo y de sufri-
miento en un sistema que generalmente no es compasivo, pero
que podemos y debemos cambiar.

:Qué beneficios obtenemos de la compasion
para el cuidado de la salud?

Vivimos en una época en la que la ciencia estd validando
lo que los humanos han sabido a lo largo de los siglos:
que la compasion no es un lujo; es una necesidad

para nuestro bienestar, resiliencia y supervivencia.

JoAN HALIFAX

Hoy existe evidencia que demuestra claramente que la compasion
si importa; de hecho, hace la gran diferencia en los sistemas de
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salud. Importa para los pacientes, por los mejores resultados que
obtienen en sus tratamientos; para quienes cuidan a los pacientes,
porque promueve la resiliencia de los profesionales de la salud y
reduce el agotamiento; para los sistemas de salud y la poblacion
en general, al permitir una mayor calidad, menores costos y me-
jor sostenibilidad financiera.

Hoy existe evidencia —de nuevo, hechos y datos— que de-
muestra que un trato compasivo (en estudios aleatorizados cuya
unica diferencia es un trato humano y compasivo por los profe-
sionales de la salud) influye de manera positiva y decisiva en los
resultados de salud en el manejo de las enfermedades crénicas,
como la hipertension y la diabetes; disminuye la percepcion del
dolor y prolonga la vida de los pacientes en cuidado paliativo;
acelera la curacion de las heridas por trauma y mejora el manejo
de la lumbalgia crénica; mejora el sistema inmune y la resistencia
frente a las infecciones virales; mejora los resultados en los pa-
cientes con VIH y colon irritable; disminuye la depresion y mejora
el manejo de la ansiedad y del estrés postraumatico.

:Como puede la compasion ser tan efectiva para mejorar los
resultados de salud para tantas enfermedades y dolencias?

A la gente no le importa cudnto sabes
hasta que sepan cudnto te preocupas

THEODORE ROOSEVELT

Existen numerosos mecanismos de accién por los cuales la com-
pasion puede tener efectos beneficiosos en la salud y bienestar de
los pacientes. Estos pueden agruparse en cinco areas principales:
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1) efectos fisioldgicos, 2) efectos psicologicos, 3) mejor autocuida-
do y compromiso del paciente, 4) mayor calidad de la atencién y
5) mayor bienestar y compromiso de los profesionales de la salud.

Sobre los efectos fisioldgicos de la compasion

Numerosos estudios han demostrado que la soledad y el aislamien-
to matan. La falta de conexiones afectivas significativas aporta un
riesgo para la mortalidad similar al del cigarrillo y el alcohol; y peor
que el riesgo causado por la obesidad y la hipertension. La eviden-
cia acumulada en decenas de estudios es tan contundente, que la
soledad y el aislamiento deberian considerarse como un determi-
nante social de la salud. Podriamos crear un nuevo refran: “Dime
con quién y cdmo andas, y te diré cudntos anos viviras”

Existen varias posibles explicaciones para entender por
qué la soledad nos mata; una de ellas es que el aislamiento desen-
cadena respuestas hormonales permanentes similares a las que se
desatan en momentos de gran estrés. Encontramos también que
la soledad deprime el sistema inmune.

La soledad mata, pero la compasion es el antidoto. La com-
pasion activa el sistema parasimpatico, produciendo emociones
positivas mediante la liberaciéon de una hormona llamada oxito-
cina, que nos permite sentir calma, afiliacion, confianza y sentido
de pertenencia. A la oxitocina se le conoce como la hormona de
la confianza o la hormona del amor.

Sobre los efectos psicoldgicos de la compasion

Sabemos que las conexiones humanas son el elemento determi-
nante del bienestar psicolégico. Diversos estudios han encontrado
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que los comportamientos —verbales y no verbales— compasivos
de los profesionales de la salud tienen un impacto significativo en
la reduccién de la ansiedad y la depresion, tanto en los ambitos
hospitalarios, como ambulatorios.

La esperanza es un elemento crucial en el proceso de re-
cuperacion de los pacientes, pues les da la fuerza para superar las
adversidades propias de la enfermedad. No hablamos de falsas
esperanzas, sino de respuestas de cada paciente a los diferentes
tratamientos, de avances de la ciencia, de la certeza de acompanar
al paciente y su familia en cada etapa del proceso, en cada deci-
sién. Hoy sabemos con certeza que la forma como los pacientes
creen que resultard el tratamiento es un factor importante en el
desenlace de su estado de salud.

El exministro de Salud, Alejandro Gaviria, relaté en su li-
bro Hoy es mafiana todavia:

“Los médicos de turno descartaron lo obvio: una apendi-
citis o un problema en la vesicula. Decidieron, entonces, hacer-
me una ecografia. No he podido olvidar la cara de preocupacién
del radiélogo de turno. Mientras yo preguntaba con insistencia:
$Es preocupante?, ;es para preocuparse?’, él respondia con pre-
guntas puntuales, inquietantes: ;Ha perdido peso recientemen-
te?, ;ha tenido sudoracién o fiebre?’ Yo seguia con mi indaga-
cién temerosa, casi suplicante: ;Debo preocuparme?’. Después
de un rato, de un silencio eterno, elocuente, respondié con can-
didez y seriedad: ‘Si, sefior, es para preocuparse.

”Me hospitalizaron de inmediato. La ecografia habia mostra-
do una gran cantidad de ganglios inflamados en la region retroperi-
toneal. Al dia siguiente, un nuevo examen confirmé las sospechas:
tenia un cancer linfatico. Faltaba todavia ponerle nombre y apellido,
pero se trataba casi con seguridad de un linfoma. A la salida del exa-
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men, el asistente de radiologia me dijo algo que no olvidaré: ‘Hoy
me toca darle las malas noticias, pero también me tocara darle las
buenas noticias mas adelante’ Ya empezaba a entender que los pa-
cientes de cancer nos alimentamos, sobre todo, de esperanza.

Sobre el mejor autocuidado y compromiso del paciente

Los pacientes expresan una y otra vez que encuentran una razén
para cuidarse cuando le importan a alguien. Cuando saben que
no estan solos, encuentran la motivacion para seguir luchando. El
paciente esta con el médico tan solo unos 20 minutos cada quince
dias; por lo tanto, estara solo 99,99999 % del tiempo. Tendra que
poner de su parte para salir exitoso en el proceso de recupera-
cion. La compasion motiva el autocuidado.

La evidencia ha demostrado que ese “alguien” a quien le
importa el paciente no tiene que ser un familiar cercano, puede
ser un vecino, un amigo, o el mismo médico, enfermera o psi-
cologo que lo atiende regularmente. Los pacientes afirman que
una de las razones para adherirse a los tratamientos prescritos
es para no defraudar a los profesionales de la salud que han sido
compasivos con ellos.

Es particularmente importante que el profesional de la sa-
lud aprenda a conocer al paciente como persona, como ser huma-
no unico y especial. La compasion puede conectar al paciente con
su proposito de vida, que a su vez es el principal motor para vivir.

Sobre la mayor calidad de la atencion

Esto puede suceder por varias razones: mayor confianza en los
profesionales, mejor comunicacion entre el paciente y el equipo
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médico, un mayor compromiso de los profesionales de la salud,
pues quienes son compasivos ven a sus pacientes como seres hu-
manos que necesitan atencion y cuidado y, por lo tanto, tienden a
ser meticulosos y exigentes al momento de cuidar a sus pacientes.
En gran parte el agotamiento laboral se acompafia de la desper-
sonalizacién o de la incapacidad de establecer una conexion per-
sonal con el paciente al otro lado.

Sobre el mayor bienestar y compromiso
de los profesionales de la salud

Hoy sabemos que la compasion desencadena reacciones similares
entre quien practica la compasion y quien la recibe, por medio de
la activacion del sistema parasimpatico y de las neuronas espejo
entre emisor y receptor de la compasion. Es asi como podemos
afirmar que la compasion es un mayor regalo para quien la practi-
ca que para quien la recibe.

“Curar a veces, aliviar a menudo, consolar siempre”. Esta
es una famosa maxima que, segun algunos historiadores, utili-
zaba con frecuencia el médico francés Adolphe Gubler, quien
la habia aprendido a su vez de Claude Bernard. Estos dos céle-
bres clinicos del siglo x1x describian con ella el papel que debe
ejercer el médico con sus pacientes, una forma de asumir que
la medicina no es una ciencia exacta y que no tiene soluciones
para todos, si bien el facultativo siempre puede ayudar, aunque
sea a través del consuelo.

36 Gabriel Mesa Nicholls



sCuales son las principales causas de que los sistemas
de salud no sean compasivos (cuando deberian serlo
por naturaleza)?

Senti lo que sentimos cuando alguien muere: la congoja, ya
initil, de que nada nos hubiera costado haber sido mds buenos.
El hombre olvida que es un muerto que conversa con muertos.

JORGE Luis BORGES

De acuerdo con Compassionomics, largos afos de investigacion
han identificado tres caracteristicas del agotamiento: “agotamiento
emocional (estar emocionalmente agotado o sobrecargado), una
falta de realizacion personal (la sensacion de que uno realmente
no puede hacer una diferencia) y despersonalizacion. La desperso-
nalizacion es la incapacidad de establecer esa conexion personal’.

sPodria la falta de compasion ser
un comportamiento aprendido?

Los médicos en formacién luchan contra el agotamiento al igual
que sus pares mas experimentados. Esto conduce a la fatiga por
compasion. De hecho, la compasion tiende a declinar con el tiem-
po a lo largo de la escuela de medicina. El fenémeno ha sido bien
estudiado, por lo que hay mucha evidencia que lo respalda.

El curriculo de estudios oculto es lo que los estudiantes de
medicina aprenden de los médicos residentes y de sus profesores
en todas las horas que pasan juntos durante las rotaciones clinicas
en la Facultad, tiempo que no forma parte del plan de estudios
“basico” real. Se considera un efecto secundario de una educacién
formal, lecciones aprendidas, quizas no intencionales, por medio
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de la transmision de normas, valores y creencias transmitidas en
las interacciones sociales de las personas en el entorno educativo.

Esencialmente, aprender con el ejemplo sigue siendo una
parte muy importante de como se capacita (o adoctrina) a los
médicos. El problema es que si los mentores modelan la falta
de compasion en su trabajo diario con los pacientes, los nuevos
médicos aprenderan a hacer lo mismo. Asi es como descubren

”

“cémo funcionan las cosas por aqui’, para bien o para mal.

sPor qué los profesionales de la salud pierden tantas
oportunidades de ser compasivos?

Existen multiples razones por las cuales los profesionales de la sa-
lud no aprovechan las oportunidades para ser compasivos. Estas
son algunas de las mads frecuentes:

+ “No lo veo” (“Soy incapaz de reconocer el sufrimiento ajeno”).
<« . b2l <« .

 “No tengo tiempo” (“Creo que ser compasivo toma mucho
tiempo”).

2

* “No sé como” (“Ser compasivo no esta en mi naturaleza”).

« “No creo que realmente importe” (“Creo que la compasién no
es necesaria para una buena atencion en salud”).

« “No me importa” (“La compasion es un asunto superfluo que

no va conmigo”).

La epidemia de agotamiento (burnout) en los profesionales
de la salud y el papel de la compasion para combatirlo

Si quieres que los demds sean felices, practica la compasion.

Si quieres ser feliz, practica la compasion.

DALAI LAMA

38 Gabriel Mesa Nicholls



De acuerdo con la revista Forbes, “La tasa de depresion a lo largo
de la vida entre los médicos de Estados Unidos es de aproxima-
damente el 13 % entre los hombres y el 20 % entre las mujeres.
Entre 300 y 400 médicos estadounidenses se suicidan cada afo.
La muerte por suicidio en los médicos varones es un 70 % mas
alta que entre los hombres en otras profesiones, y hasta un 400 %
mas alta entre las médicas que entre las mujeres en otras profesio-
nes. Ademas, los médicos tienen 3,5 veces mas probabilidades de
abusar de los medicamentos recetados”. Esta noticia es del 2017,
tres aflos antes de la pandemia del covid, que ha exacerbado la
epidemia de depresion, ansiedad y otros trastornos mentales en
la poblacion general, pero en especial en los profesionales de la
salud expuestos a condiciones de estrés prolongadas.

Una revision sistematica de la literatura médica informé
que la tasa de suicidio entre los médicos es de 28 a 40 por 100.000,
que es mas del doble de la tasa en la poblacién general (12 por
100.000). La investigacion de la Clinica Mayo encontro6 que casi el
40 % de los médicos estadounidenses tienen algunos sintomas de
depresion, y un asombroso 6 % de ellos estan lo suficientemente
deprimidos como para pensar en el suicidio.

Otra investigacion de la Clinica Mayo demuestra que los
médicos agotados tienen dos veces mas probabilidades de co-
meter errores médicos importantes. Este es un verdadero mo-
tivo de alarma.

;Qué hacer? Ser conscientes de la prevalencia y del impacto
del agotamiento en los profesionales de la salud. Tener una acti-
tud compasiva frente a nuestros médicos, enfermeras, auxiliares,
psicologos, etc. Es decir, ser sensibles al sufrimiento de nuestros
propios profesionales. Hacer lo necesario para que los entornos
de trabajo sean compasivos. El médico se podria preguntar le-
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gitimamente: “Si conmigo no son compasivos (si no me siento
cuidado), ;por qué habria de ser compasivo con mis pacientes?”.

Tener presente el uso de herramientas como el Maslach
Burnout Inventory (MBI) para hacer visible y detectar el sindro-
me de agotamiento laboral en nuestros profesionales de la salud.
Este cuestionario estd constituido por 22 items en forma de afir-
maciones, sobre los sentimientos y actitudes del profesional en su
trabajo, y pretende medir la frecuencia y la intensidad con la que
se sufre este sindrome, a partir de tres aspectos: 1) subescala de
agotamiento o cansancio emocional; 2) subescala de despersona-
lizacion, que valora el grado en que cada uno reconoce actitudes
frialdad y distanciamiento, y 3) subescala de realizaciéon personal,
que evalua los sentimientos de autoeficiencia y satisfacciéon con
los logros personales en el trabajo.

Seguin los autores de Compassionomics, por lo general, la
forma como se aborda el agotamiento médico tiene que ver con lo
que podria denominarse ‘escapismo. Basicamente, el escapismo
es el acto de alejarse de la atencion al paciente tanto como sea
posible para lograr un mejor ‘equilibrio entre el trabajo y la vida,
dedicar mads tiempo a actividades restauradoras como caminatas
por la naturaleza, yoga, meditacion, etc. Sin lugar a dudas, man-
tener un equilibrio saludable entre el trabajo y la vida es de vital
importancia para la buena salud y el bienestar de los proveedores
de atenciéon médica. Eso es intuitivo. Pero jsepararse y alejarse de
los pacientes es un tratamiento eficaz para el agotamiento? Suena
como una solucién plausible. Pero ;cual es la evidencia?

Histdricamente, a los médicos en formacidn se les ha en-
seiado: “No se acerque demasiado a los pacientes”. La idea era
que mantener una distancia segura de los pacientes, al menos
emocionalmente, protegeria al cuidador al evitar la sobreexten-
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sién emocional y, por lo tanto, reduciria el riesgo de agotamiento.
Conectarse realmente con los pacientes en sus momentos de su-
frimiento podria ser psicoldgicamente costoso, seglin esta ense-
nanza. Esencialmente, la creencia era que demasiada compasion
te consumiria. Pero no encontrara esta ensefianza en ningun libro
de texto médico. Mas bien, es parte del “plan de estudios oculto”
de la formacién médica. Esta ensefianza se ha transmitido, aun-
que de manera informal, a generaciones de médicos. Pero aqui
estd el problema con ese pensamiento historico: en realidad, no
se basa en pruebas. De hecho, la evidencia cientifica disponible
cuenta una historia muy diferente. Por supuesto, es intuitivo has-
ta cierto punto que podria haber riesgo de agotamiento con la ex-
posicion repetida o excesiva al sufrimiento humano. Sin embar-
go, la preponderancia de datos en la literatura cientifica respalda
una vision diferente: muestra que la conexién humana puede
transformar la experiencia del dador de compasion, desencade-
nar emociones positivas y desarrollar resiliencia (la capacidad de
mantener el propio bienestar a pesar de las condiciones estresan-
tes, incluido ser testigo del sufrimiento).

Veamos los datos. Una rigurosa revision sistematica pu-
blicada recientemente en Burnout Research informé que la gran
mayoria de los estudios que prueban la asociacion entre la com-
pasion y el agotamiento en los proveedores de atencién médica
encontraron una correlacion inversa. jInversa! Es decir, una alta
compasion se asocié con un bajo agotamiento y una baja compa-
sién se asoci6 con un alto agotamiento. Entonces, cuando real-
mente se hace una inmersion en los datos cientificos publicados,
la compasion y el agotamiento van en direcciones opuestas.

Durante milenios, los fildsofos y pensadores han compren-
dido intuitivamente que la compasion, por los demas, podria ser
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beneficiosa para el propio bienestar. Por ejemplo, en el lejano si-
glo x111, el famoso mistico y poeta Rumi dijo: “Cuando practica-
mos la bondad amorosa y la compasién, somos los primeros en
sacar provecho”. Luego, a fines del siglo X1x, el escritor y filésofo
estadounidense Elbert Hubbard sefial6: “El servicio humano es la
forma mas elevada de interés personal para la persona que sirve”.
Mas tarde, el tedlogo holandés Henri Nouwen dijo: “Nuestra ma-
yor satisfaccion radica en darnos a los demds” y “La alegria que
trae la compasion es uno de los secretos mejor guardados de la
humanidad. Es un secreto que muy pocas personas conocen, un
secreto que hay que redescubrir una y otra vez”.

Cuando detectamos y resonamos con el dolor de otra
persona, nosotros también podemos experimentar dolor al ser
testigos del sufrimiento de esa persona. El reconocimiento, sen-
timiento y reflejo o comprension de las emociones de otra perso-
na es empatia. Pero recuerde que la compasion es diferente a la
empatia. No es ver ni sentir el dolor de alguien. Mas bien, la com-
pasion es accion. Al tomar medidas para aliviar el sufrimiento de
otra persona, un area claramente diferente del cerebro se ilumina
en la resonancia magnética funcional: una via de “recompensa”
que se asocia con la afiliacion y las emociones positivas. Es una
experiencia placentera para el que da compasion.

Seth Gillihan, profesor de psicologia en la Universidad
de Pensilvania, explicé una vez la relaciéon simbiética entre
dar y recibir compasion: “Reunirse (con compasion) funcio-
na como una especie de alquimia, transformando el dolor de
una persona en un sentimiento compartido de elevacién. De
hecho, la compasién es lo opuesto a un juego de suma cero en
el que hay ganadores y perdedores: tanto el donante como el
receptor se benefician”.
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:Nos cuesta mas una atencion compasiva?
sCual es la realidad al respecto?

Al preguntarnos si la atencién compasiva es mas costosa, la res-
puesta es simple y llanamente ;no! No, no nos cuesta mas.

Diversos estudios han demostrado que el tiempo para
acompanar compasivamente a un paciente no es estadisticamen-
te diferente del tiempo gastado (nétese el verbo gastado) en una
atencion no compasiva. La diferencia estd en la actitud, el lengua-
je, el tono... Es decir, que realmente al profesional le importe el
bienestar del paciente. Dr. Seuss, el legendario escritor de libros
para nifos, tenia una frase hermosa: “A menos que a alguien asi
como tu le importe, nada va a cambiar jamas”.

El tiempo estimado necesario para hacer una diferencia por
el trato compasivo hacia un paciente es tan solo de ;40 segundos!

Un ejemplo de una comunicacién compasiva para un pa-
ciente con una enfermedad grave y su familia es el siguiente: “S¢
que estas son noticias muy duras, y entiendo lo que pueden es-
tar sintiendo. Sé que es una experiencia dificil y quiero que sepan
que estoy aqui con ustedes. Algunas de las cosas que les digo hoy
pueden ser dificiles de entender, asi que quiero que me pregunten
todo lo que sea confuso o no entiendan. Estamos aqui juntos y pa-
saremos por esto juntos. Vamos a recorrer este camino un paso a
la vez para entender y encontrar las mejores opciones para cada
momento’... j40 segundos!

Compassionomics muestra datos de diversos estudios que
demuestran que la compasion tarda menos de 60 segundos:

e Bylund etal: 32 segundos
 Bensing et al: 38 segundos
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o Fogartyetal: 40 segundos
« Roter et al: 54 segundos
« Dempsey et al: 56 segundos

:Qué podemos hacer para tener un sistema
de salud compasivo?

Ante todo, debemos ser conscientes de que la compasién real-
mente marca la diferencia, tanto para el paciente y su familia,
como para los profesionales de la salud.

Es necesario empezar por la educacién de los nuevos pro-
fesionales de la salud: el estudiante de medicina debe tener una
actitud compasiva de base. La buena noticia es que es una actitud
que puede ser desarrollada y aprendida. Para ser un médico ex-
cepcional es necesario ser un médico compasivo. La compasion
también ayuda a formar médicos y profesionales de la salud inte-
gros; si estos son regidos por la compasién, mantendran su curso
sin desviarse por antivalores, pues la compasion sirve como una
brujula para mantener el norte.

La medicina es una profesion que trabaja con el sufrimien-
to humano, y esto lleva a que sea frecuente que también genere
sufrimiento en el personal de la salud. Por esto, los profesionales
de la salud deben aprender a mirarse con actitud compasiva: au-
tocompasion. Los médicos deben tener herramientas para lidiar
con el dolor para poder cuidarse a si mismos.

Los sistemas de salud compasivos son los mas sostenibles
financieramente porque ponen al paciente en el centro del siste-
ma. La compasion beneficia tanto al paciente como al médico y
es un antidoto contra la frustracion y la pérdida del sentido. Las
universidades crean comunidades compasivas; las comunidades
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compasivas crean ciudades compasivas, y estas, a su vez, crean
sociedades compasivas. Es tarea de cada uno de nosotros pregun-
tarnos cada dia cuando encontramos a una persona que necesi-
ta ayuda: “;Como puedo ayudarla?”. En manos de todos estd un

mundo mejor.
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A4

3. Una historia de transformacion
a través del cuidado

Salud mental y cuidado compasivo

CONSTANZA GONZALEZ GIRALDO

Compasion, un sentido bdsico de cuidado, sensibilidad
y apertura hacia el sufrimiento propio y de los demds
y la intencion genuina de prevenirlo y aliviarlo.

PAuL GILBERT

La salud mental se define como un estado dindmico que se
expresa en la vida cotidiana a través del comportamiento

y la interaccién, de manera tal que permite a los sujetos
individuales y colectivos desplegar sus recursos emocionales,
cognitivos y mentales para transitar por la vida cotidiana,
trabajar, establecer relaciones significativas

y contribuir a la comunidad.
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Cuando conoci a Angeles, ella estaba recién jubilada y empezaba
una etapa de su vida en la que sofiaba con recoger los frutos de su
intenso y comprometido trabajo como docente; una mujer increi-
ble, activista social a favor de la equidad, de pensamiento liberal
en cuanto al disfrute de la vida, el cuerpo y el amor. Sus luchas la
habian llevado a construir una red de amigos, conocidos y com-
paiieros de sueiios que habian enriquecido su mundo emocio-
nal, espiritual e intelectual. Sin embargo, habia una sombra que,
aunque habia estado latente durante décadas, subié de nuevo al
escenario tomando todo el protagonismo justo en la recta final de
su vida profesional.

En su juventud, Angeles habia experimentado varios epi-
sodios criticos que la hicieron acreedora de un diagndstico que,
durante lustros, condicion6 su manera de relacionarse consigo
misma y con los otros. La vida misma se encarg6 de diluir es-
tas experiencias en su historia, dejandolas como un mal suefio...
hasta su jubilacion.

Una maiana, de repente, supo que algo habia cambiado:
al descuido, uno de los cajones de su historia se habia abier-
to. Al encontrarse sola, dia tras dia, viendo cémo las horas
transcurrian en casa con la unica compania de una larga pila
de libros, titulos que habia ido acumulando como plan de ju-
bilacién, Angeles se encontré de frente con todo aquello que
habia ido abandonando en medio de la rutina de los dias y la
entrega a un trabajo que le apasionaba, pero que poco a poco
la habia ido dejando con espacios cada vez mds reducidos de
interaccion. Hasta que el trabajo se quité de en medio y ella
se vio con conversaciones abandonadas hacia afios, viajes en
buena compaiia aplazados, cafés y tertulias acumulados, nie-
tos de grandes amigos sin conocer y algunas manos de las que
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no habia podido sentir su calidez y compaiia en despedidas
para las que no hubo tiempo.

Su atencidn, inevitablemente, empez6 a enfocarse en sus
nuevos vecinos del apartamento de arriba. A medida que pa-
saban los dias los sonidos del diario vivir de la familia se em-
pezaron a convertir en una especie de tortura intencionada que
aquellos seres ejecutaban, con la unica intencién de producir
malestar en su vecina mayor: cada silla que se movia, cada paso
con zapatos de tacodn, la flauta del nifo... todo hacia parte del
plan, todo sucedia de manera minuciosamente calculada para
infligir sufrimiento en Angeles.

Sin embargo, habfa una parte de Angeles que dudaba, que
alcanzaba por momentos a preguntarse si esto no seria de nuevo
el fantasma de ese pasado casi olvidado, que volvia a visitarla y a
teiir los sucesos con el color del dolor. Cuando esa parte de An-
geles lograba flotar en la superficie de su conciencia, ella ganaba
un poco de sosiego, y en uno de esos momentos buscé ayuda.

En compaiiia, aprendié a relacionarse con lo que su mente
le contaba, observaba cémo privilegiaba unas interpretaciones
antes que otras y como lo hacia de manera tendenciosa, procu-
rando mayor sufrimiento. Aprendié poco a poco a cuidar la re-
lacién consigo misma y, en la medida en que ganaba espacio, fue
invitando a otros a su mundo; compaieros de vida y relaciones
que habia descuidado se convirtieron de nuevo en compaiiia de
viaje, incluso la acompafiaban en medio de su aprendizaje, sen-
tados en la sala de su apartamento, a escuchar los sonidos de
arriba, de esos enemigos que poco a poco se fueron convirtiendo
de nuevo en vecinos.

Finalmente, Angeles pudo disfrutar de su jubilacién. Los
vinculos cumplieron su funcién reparadora, y el verse inmersa en
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relaciones afectivas, incluyendo la relacién consigo misma, cui-
dadoras, libres de juicios, abond el terreno para una aproxima-
cion diferente a su mente y sus contenidos.

El cuidado como principio organizativo en salud mental
Salutogénesis y la propuesta de un enfoque en recursos

Gracias a la claridad aportada por el mundo de la neurociencia
en los ultimos treinta afos, y su integracion en la practica de la
atencion en salud, es cada vez mas extendida una comprension
amplia, integral e interdependiente, cuando se habla de salud
mental. Esto facilita la apertura hacia abordajes con un impacto
profundo y transformador en la vida de las personas, las familias
y la comunidad.

Entender la salud mental desde una vision salutogénica
—desde la cual orientamos la mirada hacia los recursos con los
que las personas cuentan para promover la salud, en el marco
del bienestar, no de la ausencia de enfermedad, y favorecer esta
misma lectura en quienes acompafiamos— abre el espacio a apro-
ximaciones diferentes con los momentos desafiantes de la vida,
incluida la apariciéon de sintomas persistentes que podrian enca-
jar la experiencia vital en una categoria diagnostica.

Tener la posibilidad de reconocer y aprovechar de manera
consciente los recursos de los que disponemos —individuales,
familiares y comunitarios—, incluidos los vinculos, para nutrir
nuestro bienestar mental y emocional y, por ende, nuestra salud,
aun en la enfermedad, necesariamente va ayudandonos a com-
prender que la salud mental encuentra su sustento en el cuidado.

El acto de cuidar desde la experiencia humana es lo que ha
permitido, de lo individual alo social, que hayamos podido crecer,
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desarrollarnos, aprender y trascender, construir vinculos y poder
experimentar la vivencia de la comunidad. Desde sus definicio-
nes mas sencillas —como prestar atencion a, estar presente para,
procurar lo que produce bienestar para si mismo y para otros—,
cuidar se convierte en punto de referencia central alrededor del
cual se genera y se mantiene la salud en su amplio sentido, intima
y nuclearmente relacionada con el bienestar mental y emocional.
Podemos decir, entonces, que el cuidado estd en el centro de
la salud mental y que su despliegue se da de manera ecosistémica,
en la dimensidn individual: el cuidado de si mismo; en la dimen-
sién comunitaria: con la consciencia de la interdependencia v,
por lo tanto, del cuidado de los vinculos, y en la dimensioén tras-
cendente: por medio de la conexidn y el cuidado del propdsito.

El cuidado de si mismo
Transformar el didlogo interno transforma la vida

Uno de los aspectos que resultaron de mayor utilidad para Ange-
les en su proceso terapéutico fue la transformacion de la relacion
consigo misma.

Cuando pudo aproximarse de una manera diferente tanto a
los contenidos de su mente como a las emociones que suscitaban
las diferentes experiencias de la vida, Angeles empezé a suavizar
la dura relacién que habia establecido consigo misma hasta ese
momento.

Descubrié que abrir espacio para permitirse sentir y pensar
sin temor y sin juicio era la respuesta que habia estado esperando
durante afios y, sorprendida por el sencillo pero profundo descu-
brimiento, empez6 a darse cuenta de que era un ser humano que
“le gustaba”, con la luz y la oscuridad, porque bajo la lente de un
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dialogo justo consigo misma, incluso las sombras y dilemas hu-
manos daban matices a una vida llena de desafios y logros.

Sentirse comoda en el silencio, en su propia compaiia, y
disfrutarlo, fue la meta de llegada que ni siquiera en sus mas op-
timistas proyecciones habia conseguido visualizar.

Angeles aprendié a cuidarse, empezando por escuchar y
atender sus propias necesidades, dando un lugar a cada una de
ellas, bajando el volumen a la exigencia, la critica y el autojuicio,
e invirtiendo tiempo, trabajo y conciencia en cultivar un dialogo
interno amable, suave y cuidadoso consigo misma.

Incluso, con el tiempo descubrié cémo, de manera organi-
ca, una vez iniciado este proceso de curiosa transformacion, iban
sucediendo otras experiencias en paralelo: era como si su mente
y su cuerpo se sintieran urgidos de dosis cada vez mas altas de
coherencia y participacion, y fue asi como se fue encontrando
con la valentia de proponer, por “fisica necesidad”, conversacio-
nes aplazadas durante décadas, al tiempo que buscaba espacios
para nutrir a otros con sus dones y habilidades a través del servi-
cio, pacificando necesidades que habian quedado en el fondo del
cajon sin ser percibidas de manera clara hasta ese momento.

El cuidado de los vinculos
La conciencia de la interdependencia

Hace afios, un estudiante le pregunté a la antropéloga
Margaret Mead cudl consideraba ella que era el primer signo
de civilizacion en una cultura. El estudiante esperaba que
Mead hablara de anzuelos, ollas de barro o piedras de moler.
Pero no. Mead dijo que el primer signo de civilizacion era un

fémur que se habia roto y luego sanado. Mead explicé que, en
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el reino animal, si te rompes una pierna, mueres. No puedes
huir del peligro, ir al rio a tomar algo o buscar comida. Eres
carne de bestias que merodean. Ningiin animal sobrevive a una
pierna rota el tiempo suficiente para que el hueso sane.

Un fémur roto que se ha curado es evidencia de que alguien

se ha tomado el tiempo para quedarse con el que se cayd, ha
vendado la herida, le ha llevado a un lugar seguro y le ha
ayudado a recuperarse. Mead dijo que cuidar a alguien mds en
las dificultades es el punto donde comienza la civilizacion.

IrA Byock

Afirmar que el cuidado sostiene la vida es afirmar también que
la vida se teje a través de los vinculos. Si lo pensamos con de-
tenimiento y corazon abierto, todas las experiencias de nuestra
vida estan intimamente ligadas a la conexién con los otros: los
dolores y las alegrias, la incertidumbre y la esperanza... El solo
hecho de sobrevivir en este mundo siendo los mamiferos que ne-
cesitan cuidado durante mas anos, no habria sido posible sin la
dedicacion y entrega de otros seres, que nos procuraron afecto y
nutricién y nos prepararon para poder asegurar la supervivencia
por nuestros propios medios.

Aunque al leerlo suena légico y tiene gran sentido, con
mucha frecuencia las relaciones se convierten en paisaje para la
mayoria de nosotros; solo cuando se roza la pérdida, de golpe,
despertamos ante el sentido de urgencia y prioridad que tienen.

;Qué pasaria si lograramos generar una conciencia tal que
pudiéramos invertir tiempo, presencia y conversaciones de ca-
lidad en cultivar relaciones significativas y auténticas que sean
nuestra red de apoyo y perspectiva para disfrutar lo bueno y tam-
bién atravesar los desafios?
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Para Angeles fue claro y casi una revelacion, como esas rela-
ciones, que habian tenido, cada una, un lugar significativo en su
historia, se convertian en fuente de sanacién y al mismo tiempo
en una red de prevencion, un seguro para el futuro. Conseguir te-
ner relaciones con tal nivel de autenticidad que le permitian mos-
trarse vulnerable, experimentarse fragil en el contacto sin correr
ningun riesgo, se convirtié para ella en el escenario perfecto para
aprender de si misma y con la mirada de otros ganar la perspec-
tiva y sostén que solo se asegura con una cultivada red de apoyo.

Tener la posibilidad de ser vistos, escuchados, acogidos,
arropados y aceptados con nuestras luces y sombras nos permi-
te desarrollarnos y atravesar noches oscuras sin perdernos en el
camino, porque los vinculos son un faro que nos permite mante-
ner la perspectiva sanadora de la interdependencia, en la medida
en que los cultivemos y nos permitamos crecer en las relaciones.
Entonces, ;como podrian estar nuestro bienestar y nuestra salud
mental desconectados de la relacion con los otros?

Procurar nuestro bienestar necesariamente implica ganar
consciencia acerca de la interdependencia: estamos inmersos, co-
nectados, somos, gracias a la mirada de los otros; necesitamos el
contacto, el apoyo, el cuidado, al igual que necesitamos apoyar,
cuidar y servir. Cada experiencia cotidiana se hace posible gra-
cias al milagro de la interdependencia: muchos seres conectados
para hacer que nuestra vida funcione. Reconocer desde el agra-
decimiento que esto sea posible es una manera de retroalimentar
nuestro bienestar y, por ende, propiciar el de otros.
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El cuidado del proposito
Cuidar la conexion con la vida

No hay nada en el mundo que capacite tanto

a una persona para sobreponerse a las dificultades externas
y a las limitaciones internas como la consciencia

de tener una tarea en la vida.

VIKTOR FRANKL

El recorrido que va desde prestar atencion a la relacion consigo
mismo, procurando que sea justa y cuidadosa, hasta cultivar re-
laciones nutritivas, que de manera organica fortalezcan redes de
apoyo para la vida, ird acercandonos a la posibilidad de conectar
nuestros actos con nuestro proposito.

Cuando hablamos de propésito, no como meta tltima pre-
destinada para cada ser, sino mas bien como las pequenas inten-
ciones cotidianas que, sumadas, enriquecen y dan sentido a los
dias y que pueden ir desde lo mas sutil y efimero hasta lo mas
profundo y transformador, al mismo tiempo estamos hablando
de la conexion con la vida.

Para Angeles fue sencillo, en su mente y su corazén esta-
ban claras sus habilidades y capacidades, ademas de la manera de
ponerlas al servicio de otros, pues en su vida laboral ya lo habia
hecho, asi que solo era cuestion de encontrar el escenario pro-
picio para hacerlo de nuevo, pero desde otro lugar gracias a la
jubilacion, con mayor consciencia, serenidad y disfrute.

Ver transformadas sus relaciones, incluida la relacion con-
sigo misma, hizo que pudiera aproximarse a su entorno de una
manera diferente y en consecuencia su relacion con la realidad y
la comunidad también se vio transformada.
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Al principio, de manera muy timida, Angeles, empez6 a
participar en clases de refuerzo para nifios en situacion de vulne-
rabilidad social, experiencia que cada vez fue demandando mas
tiempo, por el grado de disfrute y satisfaccién que le reportaba.
Al dia de hoy, muchos afios después, Angeles tiene un lugar muy
especial dentro de la comunidad: es acogida como una mujer ma-
yor sabia y amorosa que disfruta del carifio de los nifios y del
respeto y reconocimiento de los adultos.

Participar de la experiencia de comunidad, desplegando
nuestras habilidades mentales, emocionales, de cuidado y ser-
vicio, nuestros aprendizajes y experiencias, contribuyendo al
bienestar de otros seres vivos, incluido el planeta, fortalece nues-
tra relacion con la vida y la realidad. Ademas, si los vinculos son
un seguro en el presente y el futuro para nuestra salud mental,
cuidar la conexién con el propdsito es una inversion con muy
buenos réditos de satisfaccion en el dia a dia que, como dice
Frankl, nos capacita para la vida y sus desafios.

;Coémo estas contribuyendo al bienestar de otros seres? En
la respuesta podria estar una de las claves de la salud mental.

El silencio como medio, las preguntas como camino
Invitacion a la reflexion

Las preguntas tienen un papel fundamental en todo proceso de au-
toconciencia. Hacerse las preguntas adecuadas, en el momento vital
adecuado, desprovistos de la necesidad de una respuesta inmediata,
y poder equilibrar la reflexién con espacios de silencio y conexion,
puede convertirse en un camino de transformacion personal.
Debemos tomarnos un tiempo para entrar en contacto con
las siguientes preguntas y escoger aquellas que resuenan con
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nuestro momento vital, con nuestra situacién actual, y tenerlas
presentes durante algunos dias, dejando que las respuestas emer-
jan por si mismas:

+ ;Coémo es tu didlogo interno? ;Cémo podrias transformarlo
en conversaciones amables y justas contigo mismo?

« ;Qué tanto escuchas tus necesidades y les das un lugar?

» ;Como suele ser la relacion contigo mismo? ;Te gusta pasar
tiempo contigo o la soledad es un lugar incomodo para ti?

 ;Cuales son las relaciones o vinculos que te proporcionan
bienestar? ;Como los estas cultivando? (Tiempo, presencia,
escucha).

o ;Qué lugares, espacios o actividades son nutritivos para tu
mente y tu espiritu? ;Como los aprovechas para aumentar tu
bienestar de manera consciente?

+ ;Qué conversaciones tienes pendientes y con quién? ;Cuan-
do serd el momento de sostenerlas?

o ;Qué tan presente estds cuando estds compartiendo con
otros? ;Ddnde suele estar tu mente?

 ;Qué haces para cultivar la perspectiva de ti mismo y de las
situaciones?

» ;Como participas del cuidado comunitario? ;Qué habilida-
des tuyas podrian enriquecer la vida de otros?

« ;Sabes quién esta necesitando de ti en este momento y cémo
puedes ayudar a prevenir o aliviar su sufrimiento?

+ ;En qué situaciones o momentos te sientes conectado con tu
proposito?

o ;Como celebras la vida?

Y cuando el ruido vuelva a saturar la antena

Y una sirena rompa la noche, inclemente
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No encontraremos nada mds pertinente
Que decirle a la mente
Detente.

. No encuentro nada mds valioso que darte

Nada mads elegante
Que este instante
... De silencio

JORGE DREXLER



&

4. La telarana del cuidado
en comunidad

CAMILA RONDEROS BERNAL

Cuando llegd el Covid-19 ala vida de los vecinos del edificio Dali,
los encontré desconectados. Cada vecino tenia su vida: los mas
jovenes iban a estudiar todos los dias, se encontraban con amigos
para hacer tareas y salian a verse con su pareja; los adultos iban
a trabajar, hacian ejercicio, se vefan con amigos o salian al cine, y
los adultos mayores tenian sus actividades organizadas entre citas
médicas, visitas con amigos y juegos de mesa. Y de pronto, todo
se detuvo, ya no habia ninguna de esas actividades exteriores,
todos se vieron confinados a sus casas, que empezaron a acoger
las actividades para las que antes salian: el comedor se convirtio



en el pupitre de niflos y jovenes que tomaban clases virtuales en
escritorios de papas y mamas que ahora trabajaban desde casa.
La sala se volvié un gimnasio mediante videos. El teléfono y las
videollamadas se convirtieron en la forma de conectarse. Y a los
adultos mayores, a quienes tenian que proteger aiin mas del virus,
los encerraron en sus casas y los aislaron de sus actividades, las
citas médicas ahora eran virtuales, los amigos no los veian, la tec-
nologia no era su gran habilidad y eso los aislé atin mas.

Pero de pronto, una vez superada la sorpresa y temor inicial
que vino con el aislamiento, Elisa, una vecina que hacia parte del
consejo del edificio y tenia los datos de todos los vecinos, deci-
di6 crear un grupo de WhatsApp con todos ellos. En este grupo
envié un primer mensaje: “Hoy tengo que salir a hacer mercado,
no estaba preparada para la cuarentena tan larga, ;alguien nece-
sita algo del supermercado? Con mucho gusto se lo puedo traer”.
Al principio, silencio... hasta que un vecino dijo: “No, muchas
gracias”; otro agradecio y escribi6 que si, que tenian bebé y se les
habian acabado los panales, y una adulta mayor contestd pidien-
do unas frutas que le hacian falta. Al siguiente dia, otro vecino,
siguiendo esa misma idea, pregunt6 si alguien necesitaba acce-
so a internet, especialmente personas con hijos en virtualidad o
adultos mayores que no tuvieran, pues €l podia compartir. Des-
pués, una vecina que tenfa a su empleada del servicio de forma
permanente ofrecié para quienes tuvieran dificultades a la hora
del almuerzo, que podrian cocinar para varios, pues entendia lo
dificil que era la situacion para muchos trabajando y sin ayuda.

Y asi, sin darse cuenta se volvieron una red de apoyo, una
comunidad. Un virus que nos aisld a todos, a los residentes del
Dali los conectd, los acerco, les permitié darse cuenta de lo im-
portante que era cuidarse y acompanarse en comunidad.
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El edificio vivi6 casos de Covid-19, y esos vecinos se ais-
laron atin mas en sus apartamentos para no contagiar a otros,
porque entendian lo importante que era cuidar a los demas, pero
los demas también sabian la importancia del cuidado, y entonces,
con todas las precauciones, se ofrecieron a pasearles los perros, a
llevarles comida y dejarla en la puerta, a conseguirles mercado y
a preguntarles como se sentian o si necesitaban algun apoyo y a
estar seguros de que salian adelante de su infeccién.

Los adultos mayores ya no estuvieron solos, bien sea porque
los ayudaron a conectarse con sus familias y amigos ensefidndoles
a usar sus teléfonos o prestindoles un computador, o simplemen-
te porque los acompararon con todos los cuidados para que pu-
dieran seguir jugando cartas o teniendo con quién compartir un
café y mantener su mente activa. Caminaban por los corredores
del edificio para mantener sus piernas moviles y los otros vecinos
se asomaban a sonreirles con los ojos y a darles animo.

Enla medida en que las restricciones se fueron reduciendo, ya
no estaban encerrados, ya podian salir a caminar o ir a un restau-
rante o retomar el gimnasio. Se emocionaron mucho: el chat se vol-
vié mas callado y los saludos en el corredor, menos frecuentes, pero
duré poco porque ya habian entendido lo importante de su comu-
nidad, de su entorno y el papel que habia cumplido en uno de los
momentos mas duros que han vivido. Asi que el chat se reactivo,
a los adultos mayores se los siguié cuidando y acompafando, solo
que ahora los invitaban a caminar juntos y a tomar un poco de aire
fresco. Siguieron haciendo almuerzos compartidos, solo que ahora
no los mandaban a la casa del otro, sino que los comian juntos.
De esta experiencia se forjaron relaciones, amistades, apoyos que
muy seguramente perduraran en el tiempo, y ni ellos mismos seran
conscientes de lo importante que fue lo que lograron construir en
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un momento tan duro como la cuarentena prolongada y también a
largo plazo, manteniendo estas relaciones.

Mucha soledad, poca salud

La vision de la salud ha venido cambiando. Hemos entendido que
salud no es solo ausencia de enfermedad, que la salud no se constru-
ye solo con visitas médicas, exdmenes y medicamentos. Al contrario,
hoy hemos entendido que las relaciones sociales o qué tan conecta-
dos nos sentimos con otros tienen ain mas impacto que todo lo que
tradicionalmente hemos venido haciendo desde el sector. Estudios
académicos muestran, por ejemplo, que el no contar con buenas re-
laciones sociales o la falta de apoyo por otros aumentan la mortali-
dad en 26 %'. La soledad, ademas, estd asociada con el aumento de
enfermedades cardiacas, derrames y tension arterial®>’. Asi mismo,
tiene un alto impacto en la salud mental. La soledad aumenta el ries-
go de demencia, de depresion, puede llevar a suicidios en la edad
avanzada y reduce la capacidad cognitiva en el adulto mayor*®.

Nada de esto deberia sorprendernos: la soledad y el aisla-
miento hacen que las personas sean mds sedentarias, que hagan
menos actividades ludicas que ayudan a mantener activa la men-
te, que se sientan menos bien sobre si mismas y que tengan me-
nos herramientas para manejar las situaciones al no tener con
quién compartirlas.

En este contexto, la soledad y la falta de conexiones deben
ser, entonces, abordadas como un problema de salud publica, tan-
to desde el sector salud como desde cada uno de nosotros como
ciudadanos. Desde el sector salud es fundamental porque signi-
fica un sobrecosto para el sistema: los adultos mayores que viven
solos tienen un 50 % mas de probabilidades de utilizar servicios
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de emergencia y un 40 % mas de solicitar consultas médicas’ y de
solicitar al sistema cuidadores pagados®.

En el contexto de la pandemia, el aislamiento fue forzoso, y
la soledad, sentida por muchos, como ocurrié al inicio en el edifi-
cio Dali. Muy seguramente sus residentes no estarian en buen es-
tado si no hubiera surgido esa comunidad, esas redes, ese apoyo.
Pero qué habra pasado en muchos otros barrios, edificios y con-
juntos, como serd la vida de muchas personas, sobre todo adultos
mayores, que si estuvieron aislados, qué veremos en los siguientes
aflos como impacto de la pandemia en los indicadores de salud
de todos ellos, de su salud mental. Y aunque desde el sector salud
esto lo deberian tener en cuenta, es responsabilidad realmente de
cada uno de nosotros entender ese impacto, mitigarlo y promo-
ver una mejor sociedad con mas capital social.

Cultivando nuestros circulos de cuidado

;Como podemos, entonces, cambiar esta realidad? Lo primero
es tomar conciencia de la importancia de los vinculos, de los en-
cuentros, de las cercanias; entender que ese espacio de café con
un viejo amigo, de juego con un hijo o nieto, de conversaciéon
con el abuelo no son una pérdida de tiempo, sino una forma de
cuidarnos, de promover bienestar para nosotros y para los demas.
Una vez lo entendamos, seremos capaces de comprender como
estamos y quiénes nos acompanan, y podremos transmitir esto a
nuestros hijos, amigos y abuelos, para compartirles la importan-
cia de identificar nuestras redes.

La invitacion es a preguntarnos: ;a quiénes tenemos a nues-
tro alrededor?, ;con quiénes nos sentimos comodos de conversar

y compartir nuestras alegrias y suefos, pero también nuestras
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frustraciones y preocupaciones? Y en la medida en que vayamos
envejeciendo, ;como vamos alimentando esas redes, esos vincu-
los?, ;cdmo vamos reemplazando esos que por el ciclo normal
de la vida iran dejandonos? Debemos identificar esas activida-
des, hobbies y gustos que tenemos, como cultivarlos y cdémo, por
medio de ellos, conectarnos con otros. ;Qué tan activos somos
en mantener contactosy vinculos?; ébuscamos nosotros a nues-
tros amigos?, ;mantenemos una comunicacion activa, o somos
mas pasivos? Es necesario entender cdmo esto puede impactar
nuestro circulo.

Las relaciones, ademas, se construyen desde ambos lados:
es importante también preguntarnos a qué redes perteneceremos
nosotros, quiénes nos consideraran parte de su red o de su circulo
de cuidado, a quién podriamos acompanar asi como a nosotros
nos acompanan otros. Debemos preguntarnos qué papel cumpli-
mos en las redes de los demas, de nuestros abuelos, padres, fami-
liares, amigos y compaiieros de trabajo.

Al final, si todos entendemos nuestro rol de cuidado, nues-
tro lugar en las redes de otros y abrimos nuestras redes a los de-
mas, tendremos una gran telarafia de cuidado que nos acoge, cui-
da y acompana en los momentos buenos, pero, sobre todo, en los
mas dificiles.
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5. Cuidando emocionalmente
los equipos de trabajo

ALBERTO LINEROS MONTANEZ

Los equipos asistenciales enfrentan situaciones que generan una
serie de emociones y sentimientos que pueden tener efectos di-
ferentes en cuanto a forma e intensidad, segun cada individuo.
“Cada sentimiento tiene su valor y significado”, afirma Daniel
Goleman en su libro La inteligencia emocional™. Los momentos
mas dificiles se asocian, generalmente, con el deterioro perma-
nente del estado de salud e incluso con la muerte, en especial
cuando se trata de poblaciones que hemos catalogado siempre
como vulnerables. Dentro de estas, recuerdo el impacto de asistir
a una mujer durante el parto de un nifio con una condicién fisica



incompatible con la vida: la anencefalia. Al verlo nacer, la impo-
tencia me agobid y el inico acto posible fue el acompanamiento a
la madre en el deceso de su hijo, el cual sucedié minutos después
de su nacimiento.

Entre la teoria y “humanizacién” que nos ensefian en la es-
cuela de medicina, estd la importancia de la relacion madre-hijo
en el momento del nacimiento, y ese dia nos enfrentamos no so-
lamente a la espera del resultado, que parecid eterna, sino tam-
bién a la incertidumbre de si se le debe acercar el hijo a la madre.
Sumémosle a esta situacion la solicitud de la madre de “bautizar”
a su hijo, refiriendo ademas que el nombre lo tenia ya definido.
Situacién que bien lleva a que el tiempo restante de la guardia mé-
dica haya sido el hablar y poder procesar internamente las ima-
genes que nos quedan de toda esta situacién de nuestra mente.

Seguido de este evento, y ya con la sensibilidad emocional que
se generd a partir de la situacion relatada, viene una “identifica-
cién” con una paciente preadolescente de 13 afos que inicialmente
presentaba un cuadro de leucemia, del cual logré recuperarse, pero
posteriormente desarrollé un cancer ovarico. Comenzamos a pre-
guntarnos acerca de la posibilidad de que a una persona de esta
edad se le puedan presentar dos eventos con estas caracteristicas de
malignidad en un periodo de vida tan corto.

De igual manera, recuerdo el fallecimiento de una nifla de
cuatro anos en el primer dia de ingreso al jardin infantil, situa-
cion en la cual se presentan dos episodios paralelos: uno de ellos,
el de la clara etapa de negacion del duelo de la madre ante el falle-
cimiento de su hija, que nos aborda con “no es cierto que mi hija
haya fallecido...”, y esto se acompafia de mi clara identificacién
personal con la madre, dado que mi hija tenia la misma edad en
ese momento y también iniciaba su etapa escolar.
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Todos estos casos generan reacciones y emociones en dife-
rente grado de intensidad que afectan tanto el desempefo inme-
diato laboral, como el ambito familiar y nos llevan a un estado de
impotencia, pero, a la vez, de conciencia clara sobre la vulnerabi-
lidad del ser humano vy, finalmente, de miedo, emociones que no
solo afectan a un individuo, sino también al equipo de trabajo.

En gran medida podemos construir el bienestar emocional
si se logra mantener un control sobre las emociones.

Los eventos relacionados anteriormente estaban inicialmen-
te asociados a un impacto individual que nos lleva a reflexionar
sobre el impacto en el grupo asistencial.

A la vez, los recuerdos traen al presente situaciones que me
han expuesto grupos de trabajo: una de las experiencias mas di-
ficiles de afrontar por un grupo de trabajo en un servicio de ur-
gencias es la llegada de un grupo familiar: madre, padre e hijos
victimas de un accidente de transito, los tres primeros fallecidos y
el hijo menor, de siete afios, preguntaba por el estado de salud de
sus padres y de su hermana. Se sumd a esta experiencia la dificul-
tad de identificar claramente a cada uno de los integrantes de la
familia fallecidos por el tipo de lesiones fisicas que presentaban.
Los integrantes del grupo asistencial, ademas de los sentimientos
de tristeza, debieron enfrentarse a la dificultad de comunicacién
con el niflo que sobrevivié al accidente; al hecho de que se identi-
ficaban con las victimas por su cercania en edad, y a la sensacién
clara de miedo ante la posibilidad de que les sucediera lo mismo,
ya que el desplazamiento a su sitio de trabajo incluia diariamente
el sitio donde ocurrié el accidente.

No puedo quedarme sin escribir unos renglones sobre la si-
tuacion a la que el mundo se ha tenido que enfrentar en este ulti-

mo aflo y medio, y es, obviamente, lo relacionado con la pandemia
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del covid-19, que ha llevado a tener cambios importantes en el
ambito personal y asistencial en salud. En todo el desempeio
profesional, hasta ahora nos habiamos enfrentado a la muerte
del otro, habiamos trabajado diariamente con la vulnerabilidad
del ser humano, lo que terminaba siendo un incentivo diario en
nuestro dia a dia, y sabfamos que habria muchas situaciones en
las que nuestras actuaciones y decisiones iban a cambiar la vida
de las personas y, de una u otra manera, marcarian su supervi-
vencia y su calidad de vida futura, abriendo la posibilidad de que
vivieran unas horas mas, o meses, o incluso anos. Hoy esto se
ve diferente: en escenarios asistenciales de pacientes agudamente
enfermos —como en urgencias, unidades de cuidado intensivo
y hospitalizacion— se empezé a sentir miedo, ya no se asistia al
trabajo con la expectativa de socorro y ayuda solamente, sino
también con el agobio de poder contagiarse y enfermarse y, mas
aun, con la posibilidad de llevar a nuestros hogares el contagio de
esta enfermedad, poniéndolos incluso en riesgo de muerte. A esto
se le empez6 a sumar el fallecimiento de profesionales y técnicos
asistenciales, lo que hace tener la conciencia clara sobre nuestra
propia vulnerabilidad.

Estas situaciones generaron —y alin generan— emociones
en el quehacer profesional, y han hecho pensar en como lograr
que el personal de salud asistencial pueda tener un manejo ade-
cuado de estas situaciones y en el desempefio posterior. Para ello
hemos leido o nos han dado a conocer multiples estrategias plan-
teadas por expertos, cada una de las cuales podemos aplicar en
diferentes situaciones.

Con todo esto, surge la importancia de qué hacer para que
tanto el equipo de trabajo como uno mismo pueda afrontar esta di-

namica diaria, cdmo podemos encauzar adecuadamente nuestras
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emociones y como podemos entender y manejar estas situaciones.

El qué hacer y el cdmo hacerlo comienzan con una pre-
misa: “Debo estar bien para transmitir a mi equipo que se pue-
de estar bien”. Siempre nos recalcan la importancia del ejemplo
para lograr cambios y aprendizaje en el comportamiento huma-
no, teniendo un para qué claramente definido. Si tenemos claros
los objetivos que queremos lograr y estamos identificados con
él, asi lo transmitimos y, de esta forma, aumentaremos la facti-
bilidad de su consecucion.

De acuerdo con Ed Diener y Randy Larsen, citados por
Daniel Goleman!, la nocion de bienestar se da por el balance
entre las emociones positivas y las negativas. “No se trata que
la gente deba evitar los sentimientos desagradables para sen-
tirse contenta, sino mas bien de que los sentimientos tormen-
tosos no pasen inadvertidos y desplacen los estados de animo
agradables”, afirma Goleman, y agrega: “Cuando las emociones
poseen gran intensidad y se prolongan mas alld de un punto
adecuado, se pueden fundir en perturbadores extremos: ansie-
dad, ira y depresion, entre otros™'.

Sosegar estas emociones y sentimientos es un arte que debe-
mos desarrollar y ensefiar a nuestros equipos de trabajo. En psi-
coanalisis se considera que serenarse es una de las herramientas
psiquicas mas importantes, pero ;como podemos hacerlo? Hay
varios recursos que podemos usar, similares en muchos aspec-
tos, pero con un claro objetivo en comun: aprender, entender y
cambiar. Podemos hacer uso de cualquiera de estas técnicas, pero
para lograr estos objetivos necesitamos disciplina y constancia.

Para empezar a desarrollar el cémo, propongo dos lineas: pri-
mero trabajemos con nosotros mismos y luego con nuestros equi-
pos de trabajo. En cada caso, apliquemos estrategias diferentes.
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Trabajar en nosotros

La gratitud se da cuando la memoria se almacena
en el corazén y no en la mente.

LioNEL HAMPTON

Las estrategias para trabajar en nosotros mismos son:

1. Todos los dias, al iniciar nuestra jornada, agradecer por el
dia, establecer un objetivo factible de lograr y buscar una estrate-
gia para lograrlo.

2. Louise Lynn Hay —escritora estadounidense, figura re-
presentativa del movimiento Nuevo Pensamiento y precursora
de los libros de autoayuda—, en su libro Gratitud, nos dice: “Dar
gracias por lo que se hace transforma la vida”*, ayudando a tras-
cender los problemas. Y por esta misma linea, Victor Manzanilla
—director ejecutivo de MicroSalt y autor del libro Despierta tu
héroe interior*— nos habla del impacto restaurador de agradecer
y describe cinco resultados de esta actitud:

« Hace a la persona agradecida mas feliz, “la mente se enfoca
en lo que se tiene y no en lo que no se tiene”.

« Se beneficia a quien recibe el agradecimiento.

o Se fortalecen las relaciones interpersonales y con uno mismo.

o Se desarrolla una actitud positiva.

« Se fortalece la conciencia del mundo exterior.

3. En otro de sus trabajos, Victor Manzanilla*, cita una frase
que contiene estos efectos de agradecer: “La gratitud puede trans-
formar lo que tenemos en suficiente, una comida en un banquete,
una casa en un hogar y un extrafio en un amigo. Por muy dificiles
que sean tus circunstancias, estoy seguro de que siempre existe
algo por lo cual puedes estar agradecido”
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Establecer un objetivo para el dia nos ayuda a empezar a
superar obstaculos, enfocandonos en lograr metas por etapas.
Ari Kiev, psiquiatra, autor de varios textos, de los cuales re-
comiendo Trading to win, habla sobre estrategias para la vida
diaria y resalta la importancia de fijarse metas clave para una
vida de éxito. Textualmente nos dice: “Desde el momento en
que las personas deciden convertir sus esfuerzos en el logro
de sus objetivos y metas, comienzan a superar los obstdculos
mas dificiles™ y termino este apartado con una frase de Enola
Chamberlain: “Nunca sabras lo que puedes hacer ni quién, ni
qué eres, hasta que levantes los ojos intentando fijar tu vista
en una estrella”.

4. Cada dia trae un nuevo aprendizaje. Al final de nuestro
dia pensemos qué se ha ganado de conocimiento o habilidades y
recordemos, como dice Virginia Satir, que “las personas aprende-
mos algo nuevo cada vez que creemos que podemos’.

La palabra aprender se deriva del latin apprehendere, com-
puesto de ad-, que indica ‘hacia, prae-, que se refiere a ‘antes’ y
hendere, que significa ‘agarrar’ o ‘atrapar.

Este aprendizaje se puede lograr por medio del intelecto
y de la experiencia. Eduardo Alighieri, economista, escritor y
miembro de la Asociacién Espaiiola de Mentoring y Consulto-
ria, en varios de sus textos hace alusion a esta frase: “Aprender es
el acto de avanzar como persona reinventandonos cada dia para
adaptarnos mejor al entorno”.

Diariamente adquirimos nuevos conocimientos, tanto de
situaciones de éxito como de errores y fracasos. Tal vez es mas
dificil entender que de estos tltimos podemos aprender. La ex-
periencia nos vuelve expertos y el aprendizaje es parte de nuestro
crecimiento y maduracion.
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Al terminar nuestra jornada, dediquemos unos minutos a
pensar qué pasd. En qué situaciones se logré el objetivo que nos
propusimos al inicio del dia y qué aprendimos. Ese aprendizaje,
basado en nuestro juicio, puede ser positivo o negativo; reflexio-
nemos, entonces, sobre como se manejo la situacion y pensemos
si hariamos lo mismo si se nos volviera a presentar.

Adicionalmente, como parte de esta actividad de aprendi-
zaje es importante que cada colaborador conozca desde su com-
petencia técnica los aprendizajes que ha ganado en el dia. Em-
presarios expertos, como Peter Drucker, han empleado términos
como el de “trabajadores del conocimiento’, sefialando el impacto
en su productividad y en su satisfaccion laboral, con desempeifios
altamente centrados en sus experticias, a lo cual se suma el reco-
nocimiento de sus aportes. Todo esto genera valor al trabajo en
conjunto con sus aportes. Esto lo resalta asi: “La unidad de traba-
jo son los equipos, mas que el individuo mismo”. De esta forma,
aumentamos su armonia interna aprovechando al maximo su ta-
lento. Esta parte la articulamos con el inicio del conocimiento de
nuestros grupos de trabajo.

Con nuestros equipos de trabajo

La gente olvidara lo que dijiste, la gente olvidard lo que hiciste,
pero la gente nunca olvidard cémo los hiciste sentir.

MAYA ANGELOU

1. Conozca a su equipo. Esto no solamente se refiere a conocer
lo que hacen sus integrantes o como se llaman, conozcamos a
nuestros colaboradores en el ser y en el hacer. Para conocer el ser,
hagamoslo de la forma mas sencilla que hay: el didlogo; hablemos
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directamente con cada uno de ellos, esto genera confianza, com-
promiso y comunicacion.

El conocer a las personas en el ser significa entender su en-
torno, sus expectativas, sus relaciones, sus emociones, sus habi-
lidades y sus objetivos. Este tipo de estrategia crea un vinculo
emocional directamente relacionado con su desemperfio y satis-
faccion, generando relaciones laborales saludables!®), y fomenta el
bienestar y el compromiso. Ademas, sirve para recalcar su impor-
tancia en los logros del grupo. Conocer asi a las personas ayuda al
inicio de un dialogo posterior, identificando lo que es importante
para esa persona, como una situacion personal o familiar que lo
identifique de manera individual.

Esta estrategia parece ser muy complicada, dependiendo
del nimero de colaboradores que conforman nuestros equipos
de trabajo, pero lo importante es empezar. Recordemos que la
caminata mas larga inicia con el primer paso.

Esté al tanto de lo que sus colaboradores hacen, conozca los
detalles de su labor. Si esta entre sus posibilidades, haga usted
mismo lo que ellos hacen (cambio de roles); esto ayuda a conocer
el puesto de trabajo y lo que su rol aporta en un proceso. Puede
ser, ademas, parte del didlogo planteado en los parrafos anterio-
res. Aca estamos integrando el ser con el hacer.

El conocimiento en estos dos bloques permite la conforma-
cion de una red de personas. Podemos construir estas redes como
lideres, al igual que los mismos trabajadores construyen estas re-
des al conocerse. Kelley y Caplan, en un articulo de Harvard Bu-
siness Review 7, afirman:

Tal como se demostrd, el talento académico no era un factor ade-

cuado para predecir la productividad en el trabajo [...]. Tampoco
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lo era el coeficiente intelectual [...]. Con el solo hecho de que las
personas trabajen juntas dia a dia, no solamente confiaran entre si
informacién mas importante, sino que también construiran redes
confiables, [...] cuando llaman a alguien para pedir consejo, casi
siempre obtienen una respuesta rdpida [aumentando la autocon-

fianza y satisfaccion individual y del equipo de trabajo].

En este escuchar es importante no centrarnos solo en las
emociones de los colaboradores, sino también en lo que refieren
sobre el ambiente de trabajo. Se ha demostrado una relacion entre
sintomas musculoesqueléticos en el cuello y la espalda en per-
sonas que trabajan con computadores®. Igualmente, los estudios
han demostrado que el sedentarismo aumenta los riesgos de en-
fermedades cardiovasculares’.

Es importante identificar las condiciones minimas del sitio de
trabajo; asesorarnos al respecto y hacer evaluaciones con nuestros
departamentos de salud ocupacional. En los espacios de trabajo
debemos considerar aspectos dimensionales, como la altura y el
ancho de las mesas; por su parte, la silla de trabajo es primordial,
pues se asocia en forma importante con la presencia de dolores
lumbares, idealmente la silla no debe ser estatica, debe tener un
realce lumbar y apoyabrazos adaptado a la altura de la persona.

Algunos autores emplean el término kit ergonémico bdsico
consistente en elevador de pantalla, mouse separado del teclado,
apoyapiés y apoyo para las mufecas.

Debemos conocer la aplicacién de pausas activas y cam-
bios de posicidn periddicas. Estd demostrada la relacion entre el
efecto de la postura sentada en forma permanente y la presencia
de alteraciones en la nutricion de los discos intervertebrales. De
ahi sale la recomendacion de las pausas activas al menos dos

76 Alberto Lineros Montafiez



veces al dia, consistentes en pausas de tres a cinco minutos de
duracidn, con ejercicios aerébicos breves y, ademds, con cam-
bios de postura periddica.

Este tema, que abarca una gran cantidad de recomendacio-
nes, no es el objetivo central de este capitulo, pero se recomienda
escuchar al trabajador sobre sus molestias fisicas y el impacto que
tiene el ambiente en la realizacion de sus labores.

2. Reconozca las emociones en el cuidado de los equipos de
trabajo. Recordemos la frase de Axel Ortiz: “Di lo que sientes o
esos silencios te haran ruido toda la vida”. Para ello propongo rea-
lizar actividades en grupos de reflexion, tipo Balint™.

Los grupos Balint son seminarios semanales de aproxima-
damente 90 minutos que deben desarrollarse con el personal
asistencial para favorecer que los colaboradores puedan desvelar
sentimientos personales. Se recomienda conformar grupos de
ocho a doce personas; idealmente, cada una va presentando un
caso a medida que lo desee, pero la participacion también puede
ser programada. El caso debe tener la expresion de algtn tipo
de conflicto que presente el profesional o una situaciéon de senti-
mientos de incomodidad. El contexto es de reflexion, mas no di-
dactico; los demas integrantes del grupo deben manifestar espon-
taneamente sus reacciones ante la situacion presentada. El grupo
tiene la caracteristica de que sus integrantes se conocen y existe
cierto nivel de confianza que da la oportunidad de expresar los
sentimientos de quien presenta el caso y de los demas integrantes.
De esta forma, los grupos Balint ayudan a manejar los estresores
psicosociales con disminucién del agotamiento emocional y el
cansancio cognitivo de los profesionales''.

Las situaciones estresantes resefiadas al inicio del texto, pro-
ducen en cada uno de nosotros diferentes sintomas emocionales,
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explicados por cambios que se generan en el sistema limbico (for-
mado por una serie de estructuras cerebrales debajo de la corteza
cerebral, responsable principal de la vida afectiva y participe en la
formacion de memoria) y que se concentran en la amigdala (estruc-
tura situada en la parte interna del 16bulo temporal, principal nucleo
de control de las emociones y sentimientos en el cerebro, asi como
de las respuestas de satisfaccién o miedo). Algunos de los sintomas
asociados a las emociones estan determinados por la secrecion de
catecolaminas (las mismas sustancias que se liberan ante situaciones
de estrés agudo y también son importantes en la memorizacién de
los recuerdos), las cuales se producen en el locus certleo (principal
fuente de noradrenalina en el sistema nervioso central, ampliamen-
te conocido por su papel en la inhibicién de la trasmision dolorosa
y por su participacion en el estado atencional ante el dolor). La no-
radrenalina y la adrenalina se elevan en circunstancias que de una u
otra forman generan recuerdos de la situacion original.

Ademas de las estructuras anatomicas mencionadas, toda
esta respuesta emocional se presenta también por la relacion exis-
tente entre ellas y el hipotalamo (zona del cerebro que produce las
hormonas que controlan la temperatura, el hambre, los estados
de animo, la libido, el suefio y la sed, entre otras), el hipocam-
po, la corteza cerebral, el 16bulo prefrontal y la hipdfisis (donde
se libera la CRE, principal hormona del estrés, sobre todo en la
amigdala, el hipocampo y el locus certleo).

Charles Nemeroff, psiquiatra de la Universidad de Duke,
encontrd que las altas concentraciones de CRF hacen que el in-
dividuo reaccione en forma excesiva a eventos que el organismo
recuerda como traumaticos y que la respuesta de cada individuo
va a depender de la cantidad de CRF que se libere.

Los cambios fisioldgicos que explican las respuestas emo-
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cionales de las personas estan dados por la respuesta del sistema
opioide encargado de la secrecion de endorfinas. A mayor libe-
racion de endorfinas, mayor tolerancia al dolor, pero también se
presentan sintomas psicolégicos, como anhedonia (incapacidad
de sentir placer) y sensacion de falta de preocupacion por los sen-
timientos de los demas (indiferencia), lo cual lleva a no sentir
empatia, entre otros sintomas emocionales.

Estos cambios podrian ser favorables para situaciones de
respuesta inmediata, pero a largo plazo los cambios en la excitabi-
lidad de las estructuras mencionadas pueden provocar estallidos
de respuesta emocional incluso no concordantes con la exposi-
cion a eventos estresantes menores.

Estudios realizados en pacientes con estrés postraumatico
han demostrado que los traumas provocados por estos aconteci-
mientos pueden reducirse e, incluso, eliminarse con el llamado
“reaprendizaje” o con reeducacion del circuito emocional. Esta ree-
ducacién puede darse naturalmente en algunas personas. Un ejem-
plo de ello son los estudios en nifos realizados por Leonor Terr,
psiquiatra infantil, en San Francisco, quien demostr6 que nifios ex-
puestos a situaciones traumaticas con la estrategia de juegos Purdy
(consistente en crear escenarios repetidos de juego basados en la
experiencia traumatica, pero bajo escenarios seguros y ludicos)
pueden reducir su ansiedad y llevar a respuestas no traumatizadas.

En adultos, para la recuperacidn de los eventos traumaticos
se recomienda realizar dos pasos citados por Daniel Goleman'
con respecto a la propuesta planteada por Judith Lewis Herman:
el primero busca recuperar la sensaciéon de seguridad para per-
mitir el reaprendizaje ya mencionado y el segundo busca ayudar
alas personas a tener control sobre las emociones y sentimientos
que se generaban.
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La narracién de lo sucedido permite generar una comprension
nueva y mas realista, y, por ende, una respuesta nueva al recuerdo del
evento. Los acontecimientos se deben narrar de la forma mas cerca-
na posible a lo sucedido, incluyendo no solo lo que se escuché o se
vio, sino también sus reacciones ante ello (disgusto, nauseas, etc.),
con el fin de expresar en palabras el recuerdo completo, con sus sen-
saciones y sus sentimientos. Al igual que con los nifios, esto se hace
en un ambiente de seguridad que lleva al reaprendizaje mencionado.

Podemos concluir que esta estrategia y el aprendizaje que
plantean los grupos de reflexion tipo Balint, no son de un mo-
mento especifico para una situacion especifica y con cierre de esta
intervencion; por el contrario, nos hace inferir que el aprendizaje
es constante y, me atrevo a decir, para toda la vida.

Como se dijo inicialmente, son muchas las opciones que ve-
mos en la literatura médica, algunas de las cuales deben ser reali-
zadas por expertos psicoterapeutas; sin embargo, en el dia tras dia
de nosotros y de nuestros equipos de trabajo tenemos situaciones
de incomodidad, temor o ansiedad, y con efectos diversos en las
personas explicados por el circuito emocional descrito, pero ante
ello una herramienta poderosa es la comunicacién con nosotros
mismos y con nuestros equipos de trabajo.
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6. La compasion y el cuidado
compasivo en educacion

De la teoria a la practica, con sentido humano

SoniA HERMINIA RoA TRUJILLO

Durante toda la historia de la humanidad se ha exaltado el pa-
pel de la educacion como fuente de cambio, transformacion, in-
clusién y, por supuesto, reconocimiento del ser humano, desde
su individualidad y desde su colectividad. En este texto quiero
referirme, en primer lugar, a esos hitos —la mayoria de ellos in-
clusivos— que dan contexto a la educacién y que, de una u otra
manera, destacan la labor de la formacion, que va mas alla de los
conocimientos adquiridos. En segundo lugar, abordaré el caso de
Joaquina, como ejemplo de la aplicaciéon de la compasion y del
cuidado compasivo en una institucion educativa; finalmente, de-



jaré algunas reflexiones y conclusiones que, si bien es cierto, no
son las unicas, aportan tanto desde la investigacion como desde
la experiencia a la construccién de instituciones compasivas, que
forman y viven la compasion de adentro hacia afuera.

Tras largos afos de aprendizaje, experiencia y compromi-
so con la educacion superior colombiana, puedo afirmar que el
proceso de formacién del ser humano debe incorporar, funda-
mentalmente:

« El conocimiento, cuyo valor no podra ser sustraido, porque
este es tinico y apropiado por cada individuo de forma par-
ticular.

o Los aprendizajes de la vida, que recogen la experiencia y las
lecciones aprendidas.

o La convivencia, que nos permite vivir en comunidad y
aprender a manejar los conflictos y las diferencias.

o Eltrabajo en equipo, fundamental, para construir con el otro.

o La capacidad de tomar decisiones, necesaria para la resolu-
cion de problemas y para asumir posturas.

o La lealtad a nuestros principios, que nos permite poner en
practica y a prueba los valores propios y los incorporados a
lo largo de la vida.

o Todo aquello que nos permita la realizacion de los indivi-
duos como personas libres y auténomas, preparadas para
conquistar un lugar en la sociedad, fundamentado en el res-
peto por las personas y por la profesion o el oficio que haya-
mos elegido para nuestra vida.

En este marco de ideas, destaco a continuacién en una linea
de tiempo algunos hitos en la educacién que soportan las ante-
riores afirmaciones y ponen de manifiesto desde el contexto his-
torico, el pasado, la actualidad y el futuro de la educacion, no sin
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antes aclarar que, con ello, trato de destacar algunos periodos y
momentos que ponen a la educacién en el curso de la evolucién
del ser humano y de todas sus dimensiones', por lo cual enfatizo:

o Desde una mirada al pasado, tal como referia con anterio-
ridad, la educacion va de la mano con la historia evolutiva
del ser humano, que involucra a las culturas primitivas, ini-
cialmente con un estilo de vida némada, para luego conver-
tirse primordialmente a un estilo de vida sedentario. En este
pasado evolutivo, el ser humano aprende y ensefia oficios
relacionados con el cuidado de la familia, la tribu o la co-
munidad, por medio de la ensefianza de labores necesarias
para su supervivencia: la pesca, la recoleccién de alimentos,
la agricultura y la crianza, entre otras.

« Posteriormente, se destacan otros métodos o formas de edu-
cacidn centrados en la formacién intelectual, a través de la
preparacion filosofica y la apropiacion del liderazgo, para rea-
lizar las tareas del Estado y de la sociedad; es decir, el desarro-
llo de conocimientos necesarios para gobernar. Se destacan
los pensadores de la antigua Grecia (Aristoteles, Sdcrates,
Platdn, entre otros), se continua con los educadores del siglo
I, inspirados en la paideia griega, que impulsé la oratoria, las
lenguas, la literatura, la ingenieria, la administracion, el dere-
cho, la economia y el gobierno, entre otros campos del saber.

« En este pasado evolutivo, se destaca también toda la en-
seflanza religiosa como una practica que potenci6 la edu-
cacion durante los primeros siglos de la humanidad, para

I Entendiendo que el ser humano es pluridimensional: cognoscitivo, valorativo, actitudi-
nal, psicosocial, cultural y bioldgico, y que todas sus dimensiones deben ser atendidas,
observadas y cultivadas de manera necesaria, armoniosa y equilibrada.
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dar origen al concepto de la universidad durante la alta
Edad Media, periodo a partir del cual se fortalecen los
centros educativos enriquecidos por una serie de pen-
sadores e investigadores, que soportan las ciencias de la
educacion, ligadas a la formacion pedagdgica y didactica
vigente en la actualidad.

o Mas adelante, durante el siglo XX, derivado de la postgue-
rra, se define una serie de instrumentos o mecanismos in-
ternacionales, que se compaginan con la fundaciéon de or-
ganismos no gubernamentales, como la Organizacion de las
Naciones Unidas para la Educacidn, la Ciencia y la Cultura
(Unesco), cuya mision es el fomento de la educacién, conce-
bido como un derecho fundamental.

« En este giro y transformacién del mundo, las Naciones Uni-
das, por medio de su Asamblea General, emiten la Declaracion
Universal de Derechos Humanos', en 1948, que proclama:

[...] la presente Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos
como ideal comun por el que todos los pueblos y naciones deben
esforzarse, a fin de que tanto los individuos como las institucio-
nes, inspirandose constantemente en ella, promuevan, mediante la
ensefianza y la educacion, el respeto a estos derechos y libertades,
y aseguren, por medidas progresivas de caracter nacional e inter-
nacional, su reconocimiento y aplicacién universales y efectivos,
tanto entre los pueblos de los Estados Miembros como entre los

de los territorios colocados bajo su jurisdiccion.
« El presente es marcado por el crecimiento de multiples co-

rrientes de pensamiento, avances cientificos en la educacion
y en otros campos del conocimiento, asi como por estudios
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mundiales orientados a proyectar las competencias o habili-

dades requeridas para desempenarse en la actual sociedad.

 Para la actualidad y la prospectiva de lo que debe ser la

educaciéon mundial, se constituyé la Agenda Mundial de
Educacién 2030°% que marca una visién de futuro y de
compromiso incluyente para los mas vulnerables, en la
cual, ademas, se destaca el objetivo de desarrollo sosteni-
ble?, con diez metas orientadas al acceso a una educacién
de calidad. Esta vision de la educacion fortalece la idea de
que formar para el siglo XXI, como lo expresan Redecker
et al.%, requiere una serie de compromisos y tareas, que
involucran el desarrollo o fortalecimiento de tres tipos de
competencias aterrizadas en las necesidades sociales, inte-
gradas en un conjunto de habilidades y competencias per-
sonales, sociales y de aprendizaje.

Por lo anteriormente expuesto, es importante subrayar
que, en esta perspectiva formadora del siglo XXI, la empatia y
la compasion, junto con el trabajo en equipo y el trabajo en red,
son fundamentales para que los individuos desarrollemos una
serie de habilidades, conductas, y capacidades necesarias para
relacionarnos con el entorno social, y asi tomar decisiones rele-
vantes para las actuaciones en contexto. En tal sentido, resalto
los valores inherentes a cada ser humano, los cuales son decla-
rados por las instituciones educativas como fundamento para la
practica de la compasion.

Es en los valores donde la educacién y la compasion crean
un binomio fundamental para nuestra sociedad, pues esta re-
quiere seres humanos comprometidos, independientemente de
su profesion o de su labor u oficio y de su funcién en la sociedad.
De alli que sea clave prepararse intelectual y moralmente.
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El caso de Joaquina

Nadie que haya aliviado el peso de sus semejantes habrd
fracasado en este mundo.

CHARLES DICKENS

Sea considerada como competencia” o como valor™, la compasion
en la educacion implica que un ser humano esté dispuesto a poner-
se en el lugar del otro, comprender su realidad y buscar alternativas
de ayuda que permitan aliviar su condicién o su situacion.

El cuidado compasivo requiere accién y, en ese contexto,
para ilustrar la formacién de redes de cuidado y de apoyo en
educacion, presento el caso de Joaquina®, en el que se pone de
presente a la frase de uno los pedagogos latinoamericanos mas
sobresalientes Paulo Freire: “La educacion no cambia al mundo,
cambia a las personas que van a cambiar al mundo”. Y yo agrega-
ria que la formacién compasiva nos transforma, nos empatiza y
nos solidariza con el otro y con su realidad.

Educacion y compasién son un binomio necesario para tejer
redes académicas, de compromiso, con estos seres humanos que
van a transformar al mundo. Joaquina es un ejemplo de ello.

Hace algunos afios conoci a Joaquina, una joven de veinte anos,
estudiante de un programa de salud de Unisanitas, quien no lograba
mantener una conversacion continua por mas de dos minutos, pues
entraba en llanto inconsolable. Al dialogar con ella, empezamos a

II Las competencias estan relacionadas con las capacidades, habilidades y destrezas que un
individuo desarrolla para actuar y tomar decisiones en contexto; ademas, son medibles.

III Los valores se constituyen en principios, pilares o guias que movilizan y sirven de
referencia de actuacién de cada ser humano; no son medibles.

IV Por supuesto los nombres son ficticios, pero el ejemplo es de la vida real.
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comprender lo que pasaba: “Mis padres se separaron desde que yo
era muy nifia. Siempre vivi con mi padre, pues mi mama se consi-
guid otra familia, pero ella, nunca dejé de ver por mi [...]. Hace dos
meses mi madre murio, siento que no me puedo concentrar en mis
estudios, no tengo animo para nada, solo tengo deseos de llorar”.

Al tratar de ahondar en su situacion, indagamos sobre la re-
lacién que tenia con sus padres. Ella manifest6: “Mi padre trabaja
en el sector salud, tiene largos turnos, nunca nos vemos, siempre
vive de mal genio, no comprende mi dolor y, encima de eso, me
dice que estda muy endeudado y que solo puede ayudarme con la
vivienda y la alimentacion en casa. Dice que la matricula de mi
carrera es muy costosa y no puede pagarla. No sé qué hacer, no
tengo mas familia, ni quién me pueda ayudar, perdi a mi madre y
eso me duele mucho. Ella siempre me llamaba, estaba pendiente
de mi... No voy muy bien en la Universidad... {No sé qué hacer!”.

Finalmente, después dialogamos con ella sobre su desempe-
flo académico, y encontramos que si bien es cierto que con cuatro
semestres de carrera sus resultados académicos no eran los mas
sobresalientes, Joaquina era una estudiante promedio, que en los
ultimos meses habia bajado sus calificaciones y estaba en riesgo
de perder su cupo en la Universidad. Esta tltima situacion acre-
centaria su problematica actual.

Estas situaciones son mas frecuentes de lo que una per-
sona ajena al sector educativo podria creer. La realidad es que
nuestros ninos, nifas y jovenes, independientemente de su
entorno socioeconémico, sufren la apatia familiar, la incerti-
dumbre, el miedo, el rechazo y, en algunas ocasiones, la pérdi-
dairreparable de un ser querido, que ha sido baluarte, ejemplo
y fortaleza en su vida. Situaciones que, ademas de afectarlos,
ponen en riesgo su futuro.
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Continuando con este caso, para aliviar la situacion de Joa-
quina, utilizamos un enfoque de cuidado compasivo que pusimos
en practica desde el momento en que interactuamos con ella, una
vez escuchada y conocida toda su situacion. Este abordaje se pue-
de resumir en tres pilares: generar empatia, tejer redes con accio-
nes solidarias y compasivas y convertirnos en su “tribu”.

Generar empatia

Como lo expresa Lown, citado por Librada et al’ “los cuidados sin
compasion no pueden ser prestados y la compasion sin un elemen-
to de empatia y ayuda hacia el otro no puede ser bien aplicada. La
implicacion de la comunidad es un elemento esencial para una aten-
cion centrada en la persona donde se pueda redistribuir la atencion
entre toda una serie de miembros implicados en los cuidados”

Es decir, nos involucramos de manera afectiva en la situa-
cion y realidad de Joaquina, nos implicamos en sus sentimientos,
requisito para desarrollar acciones compasivas.

Desde el inicio del encuentro y en la serie de reuniones su-
cesivas con Joaquina, los siguientes elementos fueron fundamen-
tales para generar empatia:

o Escucha activa para entenderla, para comprenderla.

o Apertura para dejar atras el punto de vista individual, respe-
tar y validar de manera positiva la forma de ver y compren-
der la situacion.

» Comprension para poner en practica la capacidad de enten-
der nuestras propias emociones, como base para compren-
der a los demas.

 Conexién para relacionarse con el otro (“conectar con ella”),
para construir un nosotros.
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Tejer redes con acciones solidarias y compasivas

Este segundo pilar del cuidado compasivo implicé poner a operar
todo aquello que conociamos desde la teoria, desde las capacitacio-
nes y lo que desde nuestra experiencia habia hecho que el amor por
la educacion tuviera sentido y valor, aunado a la declaracion realiza-
da por Unisanitas, cuyo proyecto educativo se basa en valores como
la solidaridad, la compasion, el respeto, la responsabilidad y la hones-
tidad; ademas, la Universidad declara el compromiso con la forma-
cién humana e integral y el sentido humano de su comunidad.

En este contexto, retomando el caso de Joaquina como ejem-
plo de comprension y accion del cuidado compasivo en educa-
cién, hemos respondido con la participacién de Joaquina y otros
miembros de nuestra comunidad universitaria, para tejer redes
con tres grupos de apoyo:

a. Red de apoyo psicolégico, orientado al establecimiento de
acciones sistematicas fundamentadas en la orientacion psi-
colégica Vs de ser necesario, la remisidn a un especialista en
psiquiatria.

b. Red de apoyo académico y de retencion estudiantil para el éxi-
to académico, referida al conjunto de herramientas y ayudas
pedagodgicas y de refuerzo académico para que el estudiante
supere su situacion. Se destacan la consejeria académica, el
acompafamiento en habitos de estudio y el aprendizaje con
tutores, entre otras estrategias de acompafiamiento y segui-
miento estudiantil.

V Fundacién Universitaria Sanitas, Institucion de Educacion Superior Colombiana, fundada
en el aio 2002 por miembros de la Organizacion Sanitas Internacional hoy Keralty, que
después de més de tres afios de trabajo con su comunidad universitaria, obtuvo en enero del
2021, el reconocimiento: Unisanitas contigo, Universidad Compasiva.
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. Red de apoyo social, tomando como referencia el trabajo
adelantado por la New Health Foundation (FNH), la cual
lo define como “el conjunto de recursos aportados al indi-
viduo por otras personas”. Esto incluye el proceso de ayuda
para que una o mas personas afronten de mejor manera su
situacion y compartan con otros las vivencias y aprendiza-
jes. Incluye la transferencia de recursos, acciones e infor-
macion de cuatro tipos: a) material (recursos monetarios y
no monetarios, correspondiente en alimentacion, vestuario,
entre otros); b) instrumental (ayuda o asistencia a necesida-
des tangibles: labores del hogar y transporte, entre otros);
c) afectiva (demostraciones de amor, compaiiia y empatia)
y d) cognitivos (posibilidad de contar con personas para co-
municarse, recibir consejos, intercambiar experiencias).

En el apoyo social se destacan cuatro tipos de herra-
mientas, adaptadas de Méndez y Cruz®, que corresponden a
los recursos fisicos y financieros (becas compasivas, auxilio
socioeconomico, orientaciéon para vivienda, entre otros); las
herramientas de apoyo (auxilio de alimentacién y auxilio de
transporte); lo afectivo (rol consejero) y lo cognitivo (linea de
apoyo y comunicacién).

Es importante anotar, que las estrategias y herramientas, se-
leccionadas, varian de acuerdo con el tipo de situacion o caso; es
decir, se personalizan.

En el caso especifico de Joaquina, se puso en marcha practi-
camente la totalidad de estrategias:

« En la red de apoyo psicolégico: consejeria psicologica y
acompafamiento por psiquiatria.

+ En la red de apoyo académico: consejeria académica y tra-
bajo en fortalecimiento de habitos de estudio.
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 Enlared de apoyo social: beca compasiva, auxilio de alimen-
tacion y un profesional en psicologia con el rol de consejero,
ademas del seguimiento y la comunicacién permanentes.

Convertirnos en “su tribu”

Sin duda, es importante la consolidacion de redes que hagan
posible que cada uno saque lo mejor de si para apoyar a quien
lo necesita. Lo anterior considera que todos los perfiles profe-
sionales y no profesionales son requeridos para conformar la
red, segun el fin o el tipo de cuidado compasivo que se requie-
ra. De lo anterior podemos concluir que, si bien es cierto hay
un método y una estandarizacién para el cuidado compasivo
en educacion, el proceso para cada individuo es particular, es
decir, personalizado. Por lo tanto, los profesionales de la salud,
un buen consejero para la motivacién, el fortalecimiento de la
autoestima, una o varias personas que generen empatia y con-
fianza para interactuar y fungir como canal de intervencion,
asi como la incorporacion de otro tipo de recursos, permiten,
mediante el aprovechamiento de las competencias y fortalezas
de los miembros de la comunidad que intervienen, generar un
trabajo articulado, imprescindible para convertirnos en “tribu’”,
que, en sintesis, es una red de apoyo compasiva.

A continuacién, planteo algunas preguntas y respuestas que
sirven de ejemplo:

1. ;Cudles son los elementos que han impulsado el desarrollo
de esta red de apoyo compasivo?

Los elementos clave que han motivado el desarrollo y la
permanencia de la red, tienen que ver con el aprovechamien-
to de los recursos humanos con los que cuenta la comunidad
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universitaria, asi como el involucramiento de la familia o la red
personal de apoyo.

En el cuidado compasivo en educacion es clave sentirse es-
cuchado, querido y comprendido, y la “red” o la “tribu”, nos ha
hecho capaces de construir un nosotros.

2. ;Qué tipos de vinculos y lecciones aprendidas se crean en el
cuidado compasivo en educacion?

La experiencia de incluir la compasiéon como un valor y ac-
cién hacia el otro, en nuestra comunidad de Unisanitas, no solo ha
generado vinculos con la persona de la comunidad que requiere
apoyo compasivo, sino también ha permitido construir entre los
participantes de la red un vinculo de hermandad en el cual el carifio
hace posible que nos cuidemos, apoyemos y que nos acompainemos
mutuamente. El vinculo generado tiene como caracteristica funda-
mental la inclusién, dado que la “red de apoyo’, la “tribu’, esta con-
formada por integrantes de la comunidad universitaria, la familia
y amigos, de tal manera que todos aportan y no se excluye a nadie.

Asi mismo, la red como comunidad de aprendizaje, nos ha
dado la posibilidad de comprender que las acciones de manera
solitaria pierden fuerza y alcance; mientras que los esfuerzos in-
tegrados y articulados nos proporcionan la posibilidad de ayudar,
de ayudarnos mutuamente a partir del reconocimiento del talen-
to de cada uno de los participantes.

El trabajo en red puede ayudar mediante el aprovechamien-
to de las habilidades de quienes forman parte de ella. También,
acompanando emocionalmente al que lo requiere y a su familia.

Proporcionar informacién oportuna —que pueda aportar a
soluciones concretas de quien necesita apoyo— y el trabajo en red
fortalecen las acciones que se emprendan para mitigar la angustia
que genera cualquier situaciéon que requiera acciones compasivas.
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3. Si se quisiera construir una red similar en una comunidad
educativa, ;cudles serian las ventajas del trabajo en red?

Una de las ventajas del trabajo en red es maximizar los re-
cursos y fortalecer el conocimiento a partir de la experiencia que
hayan vivido algunos de los participantes; el trabajo en red hace
posible resolver problemas de manera mas eficiente y rapida. La
red ayuda a que tanto la persona que requiera cuidado compasivo
como su familia no se sientan solos y comprendan que existen
caminos para superar la adversidad.

Es un trabajo cooperativo en el que todos aportan desde sus
aprendizajes, enseflanzas y experiencia para sacar adelante cual-
quier situacion que se presente en la red.

En el trabajo en red se forman espacios para compartir lo-
gros, nuevas ideas y alternativas de solucidn, entre otros. La pers-
pectiva ética también es fundamental, pues construir la “tribu’,
“la red de apoyo’, involucra también la definicion de reglas claras
y convenientes para alcanzar el bien comun.

4. sQué posibles barreras dificultarian actualmente el desa-
rrollo de esta red?

Algunas de las barreras para consolidar una red tienen rela-
cion directa con las caracteristicas propias de la comunidad que
la integra, dado que al consolidar una red se deben armonizar las
creencias, costumbres y aspectos distintivos de la cultura particu-
lar de cada integrante, para lograr consensos y aportar a quien lo
necesite, respetando las diferencias.

Las caracteristicas personales se pueden constituir en po-
sibles barreras si no se tienen claros los propositos de la red y
el modelo de interaccién que se va a generar, el cual debe tener
el propdsito de atender las necesidades de la red y no solo para
satisfacer lo que cada uno considere importante; de alli que las
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instituciones deben definir sus derroteros y modelos de actuacion.
Igualmente, se requiere contar con buenos sistemas de comunica-
cion para que todos los integrantes de la red estén bien informados
de lo que esta sucediendo y asi poder aportar de manera efectiva.

Potenciar el autoconocimiento es clave, por lo que en la red se
deben fomentar espacios para que todos se conozcan y reconozcan
las cualidades, los conocimientos y las habilidades de los demas,
con el proposito de potenciarlos para fortalecer las intervenciones
de la red cuando sea necesario; de alli que la capacitacion en cui-
dado compasivo, formacién de redes y en las areas especificas de
actuacion sea vital.

Algunas reflexiones y conclusiones

Cuando sabes como hacer de la compasion un principio rector y
una fuerza activa en tu vida diaria, puedes elegir vivir tu vida
con mds significado, propdsito y alegria.

THUPTEN JiMPA

« En la compasion y el cuidado compasivo en educacion, es
fundamental la disposicién de redes académicas y psico-
sociales que propicien vinculos estrechos de la universidad
con los diversos actores de la sociedad.

« El cuidado compasivo en educacion atiende a una parte de
nuestra humanidad: jla mas fragil y vulnerable!, en la que
los proyectos individuales pasaron a un segundo plano y los
colectivos se han vuelto nuestra prioridad, para jproteger y
cuidar en cualquier momento la vida!

 Laeducacién como agente transformador participa en el de-
sarrollo social en los diversos sectores de la comunidad; de
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alli que las acciones compasivas deben ser internas —hacia
los miembros de la comunidad— y externas, para trascen-
der la formacidn en los programas académicos en todos los
campos de conocimiento y proyectarlos a la comunidad.

o Las instituciones educativas, de acuerdo con su identidad,
deben fortalecer en la comunidad el valor de la compasion,
no como un discurso, sino como una realidad que se evi-
dencia en todos sus miembros.

« Los integrantes de las comunidades educativas, y en especial
los estudiantes y graduados, deben ser ejemplo de los valo-
res que se profesan y de los conocimientos que se aprenden,
para movilizar a donde quiera que vayan, y sensibilizar sobre
el valor de la vida, la humanizacién del servicio y una vida
compasiva fundada en los valores.

Karen Armstrong"’, en su publicacion Doce pasos para una
vida compasiva’, al referirse a la compasion y al altruismo, expresa:

Necesitamos hacer urgentemente de la compasién una fuerza
clara, luminosa y dindmica en nuestro mundo polarizado. En-
raizada en la firme determinacién de trascender el egoismo, la
compasioén puede derribar las barreras politicas, dogmaticas,
ideoldgicas y religiosas. Nacida de nuestra interdependencia
profunda, la compasién es esencial para las relaciones humanas
y para una humanidad realizada. Es el camino a la iluminacién,
y es indispensable para la creacién de una economia justa y una
comunidad mundial en paz [...]. La compasion, por tanto, se
puede definir como una actitud de firme y permanente altruis-

mo. (pp.18-19)

VI Premio Princesa de Asturias de Ciencias Sociales.
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[...] lograrla exigird un esfuerzo inmenso de mente y corazoén.
Gandhi dijo memorablemente que el cambio que deseamos ver en

el mundo debemos hacerlo nosotros mismos. (p. 30)

En nuestro entorno cercano existen muchas “Joaquinas’, y la
educacion como estrategia transformadora debe ser nuestra estra-
tegia para ayudarles en su proyecto de vida; por ello, profesar los
valores, es decir, llevarlos mas alla del discurso, requiere un proce-
so de reflexion y accién que incorpore la solidaridad, la compasion,
el respeto, la honestidad y la responsabilidad, entre otros.

Asi lo ratifican los resultados de la investigacion realizada
en el marco del Programa de Universidad Compasiva, de la Fun-
dacién Universitaria Sanitas (2019-2020), cuyo objetivo fue “co-
nocer el nivel de conocimientos, sensibilidades y necesidades for-
mativas sobre el cuidado de las personas al final de la vida en los
estudiantes de medicina, enfermeria y psicologia/personal uni-
versitario académico y administrativo; e identificar habilidades
para percibir y expresar valores relacionados con la compasion
en su entorno de vida™; las conclusiones y algunos hallazgos de
este estudio enfatizan, por ejemplo, que la competencia formativa
mas valorada por los alumnos, profesores y profesionales de la
Universidad es la humanidad, dignidad y compasion, asi como
la necesidad de fortalecer en los curriculos de los programas de
medicina, psicologia y enfermeria tematicas relacionadas con los
cuidados, la compasién y la implicacién de la comunidad.

La practica de la compasion en todos los seres humanos y
el cuidado compasivo, para los miembros del sector educativo,
debe trascender mediante un ejercicio reflexivo, que exteriorice
los valores intrinsecos y los suefios, hacia una apuesta que tome
la realidad y nos enfrente a aquellas convicciones que poseemos
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y que dictan nuestra forma de ser y actuar; estos logros represen-
tan el real valor de la vida, independientemente de la profesion,
ocupacion u oficio que desempefiemos, pues involucra nuestras
creencias, pensamientos, valores y sentimientos.

Hoy, Joaquina cuenta con su “tribu” y aunque siempre re-
cordara a su mama, aprendi6 que no esta sola. Su relacion con su
padre mejoro, asi como su desempefio académico. Hoy mas que
nunca, estamos seguros de que cuando se gradue como profesio-
nal de la salud, aportara a un servicio humanizado, cooperativo,
empatico y compasivo.
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7. Cuidarte

JuAN CARLOS SALAZAR JIMENEZ

Son las 12:30 p. m., momento familiar, hora del alimento. Esta-
blecido hace tres anos, cuando el mundo retomé una historia de
vida, un instante en el discurrir de mi madre.

Hora de almuerzo, 45 minutos antes, terminando citas, tras
una mafana de resolucién y orientacion de procesos psicoldgicos.

Salir del trabajo, ir a casa, sentarme a la mesa con mi madre.
Comprar articulos en el supermercado.

Llegar a casa, abrir la puerta, y ahi esta ella, detenida entre el
adentro y el afuera, en un limite que divide dos mundos, el hogar
y la ciudad.

“Hola, mi vida’, dijo, como aquel ser que con agrado espera
a su crio, y con un gran abrazo y beso, dice: “Aqui estoy”.



Almorzar lo que mas nos gusta. Esta mafana, dice, fui al
supermercado y compré alimentos. ;Hoy es un dia especial?”,
pregunté. Respuesta: “Si, un dia distinto, diferente”.

Mesa puesta, radio con musica suave, elixir del alma, mo-
mento sagrado para ella, la hora del almuerzo familiar, desde
hace tres afos.

La familia: ella y yo. Convivencia de afios, compartir de la
estructura familiar que dos personas habian formado. Después de
separarse, mi padre toma otro camino, igual mi hermana. Decido
quedarme con ella, en un reaprendizaje de la vida.

“Y qué es lo especial de hoy?”, pregunté. “Este almuerzo’,
dice, es un momento familiar.

“Mi tiempo —dice ella— estaba copado por trabajo. Inicia-
ba a las 6:30 a. m. y culminaba a las 7:00 p. m., cuando llegaba a
casa cansada y tenia ganas de verte y hablar contigo. Esas noches,
nos permitiamos conversar sobre el dia, lo que estaba pasando y
lo que sucedia”.

“Reconozco que el poco tiempo que pasdbamos juntos
—decia—, fue para aprender, disfrutar, debatir, compartir libros,
ver peliculas y querernos. Sdbados y domingos, también, estaba
ocupada cumpliendo un deber social hacia los demas. Me encan-
taba mi profesion, enfermera, abria las puertas y extendia mis
manos a los demas”.

Cierto, solo nos veiamos a las 7:00 p. m. y nos despediamos
alas 6:15 a. m. Asi fueron muchos afios. Por lo que tenia por cos-
tumbre, almorzar cerca del sitio de trabajo, o ir a casa a preparar
algo para mi.

;Qué hacer en el almuerzo cuando estas solo? Compaiiia del
radio, preparar alimentos, revisar cosas, volver a salir al traba-
jo. Los tiempos han cambiado: otrora, contaban los abuelos, la
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importancia del comedor era sagrada, alimentos venian e iban.
Sonrisas, conversaciones. Hoy, la velocidad, y el “tiempo” no dan
tiempo para compartir. Es la vida, es el siglo que vivimos.

Todo cambid hace siete afios: mi madre empezd a recibir
su pension. Almorzabamos juntos y en la tarde salia donde sus
hermanas o amigas.

Del acelere, del agobio, del estrés, pasé a dias tranquilos. El
ambiente familiar mejord, la casa era casa; el hogar, célido, y ha-
bia con quién hablar. La vida se volvi6 agradable.

Tiempo para conversar

Almuerzo servido, ensalada, pescado en salsa de coco, papas a
la francesa y jugo de uva. Deleite del paladar. Y ella lo habia he-
cho con amor. Recuerdo sus manos calidas, me recibieron cuan-
do bebé, me cambiaba panales, bafiaba y acicalaba, me peinaba
en la adolescencia porque no le gustaba mi estilo, cosia la ropa,
me ayudaba a planchar. Cuando grande, abria sus manos para
colocarlas en mis pémulos, y luego me abrazaba, y al salir decia
dulcemente: “Que te vaya bien, mi amor de primavera”.

Indescriptible el sabor del plato preparado, cuando se hace
con amor todo sabe delicioso. Plato sin sobras, vaso vacio. Al ter-
minar, dulce de cascara de naranja en almibar. Todo es delicia
cuando una mama cocina.

“Momento para hablar”, dice. Atento, escucho. “Hijo, hay
cosas en la vida que, por la velocidad del tiempo, no vemos; por
las actividades laborales, no nos detenemos a revisar; por cuestio-
nes de ir y venir, se nos van pasando. He visitado al médico, me ha
hecho examenes para revisar lo que pasa en el cuerpo, a veces me
he sentido mal. Tengo que contarte los resultados”
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No sin antes preguntarle desde cuando sentia que su cuerpo
no estaba bien. Contesta: “Hace un ano vengo sintiendo moles-
tias, no me caen bien los alimentos, me duele el abdomen”

“Qué pasa?”. Respuesta: “Tengo céncer, parece que en mi
colon hay una masa que altera el sistema digestivo y afecta mi
tranquilidad”

Como una gran explosién, una ola gigante que te tumba,
senti esas palabras.

Absorto, obnubilado, confundido. En milésimas de se-
gundo, pensamientos vienen y van, imégenes catastroficas,
vacio, ansiedad, dolor en el estémago y frio intenso en las pier-
nas, asi me senti.

“Debo hacerme mas examenes: ecografia, tomografia, en-
doscopia, colonoscopia, para verificar el diagndstico”

Vuelve y juega, velocidad de pensamientos, el como asi se
vuelve repeticion. ;Desde cuando?, ;por qué no nos dimos cuen-
ta a tiempo?, ;qué se va hacer? En fin, tantas cosas que pasan en
un instante, todo lo planeado, la agenda lista se cae, se desmorona
de un momento a otro.

Tan fuerte es que el futuro toma la forma de un camino con
variantes y el presente te asienta en la realidad. Miles de ideas, op-
ciones terapéuticas, acogerse a la sabiduria de las plantas medici-
nales, a la opcidn de los quimioterapicos. Todo pasa por la mente.

“sQué vamos a hacer?”, pregunté. “Hijo —responde—, espe-
rar y realizar exdmenes, determinar qué es lo que hay en el cuerpo.

Silencio total, Bach sonaba melodioso; en ese instante im-
pertinente no habia armonia. El shock producido en el familiar de
una persona con esta sintomatologia lo estaba sintiendo en carne
propia. Solo la palabra cdncer lleva a lo profundo del abismo, y te
vuelve a subir de manera abrupta la palabra esperanza.
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Mirar a los ojos al ser querido, verlo ahi, sentado frente a
ti, en silencio doliente, con cara de que todo esta bien, no calma,
preocupa, derrumba y ahoga. Tratar de contener las lagrimas se
vuelve una proeza. Represa de agua que se derrama por algin
lado. Asi estaba yo. Mar de emociones que vienen y van.

Obligatoriamente toca levantarse y dejar en orden las cosas.
Toca porque toca. Toca ir a trabajar.

“Madre, qué puedo decir...”. Responde: “Nada, hijo, esta-
mos empezando a descubrir, y tendremos que iniciar un viaje ta
Yy Yo, por un océano extenso de medicamentos, acertijos y con un
mapa que nos lleve a que todo pueda salir bien”

Dificil pararse, caminar con los platos hasta la cocina, asear-
se... la desatencion pulula. No habia nada por modificar, no po-
dia cancelar actividades, tenia que dictar una charla sobre “Las
funciones del cuidador en el ambiente familiar”

Hora de partir. Revision de material para la charla. El adios,
dificil, amargo. Del dulce almuerzo a la amargura en el pensa-
miento. De la delicia del plato a la incertidumbre emocional. “Me
tengo que ir, mama”. Ella, con delicadeza, con amor de madre, con
mirada transparente, se acerca, me abraza y, lentamente, solloza.

Bocanada de aire, templanza del cuerpo. Abrazo sincero y
letal. Sensacién de calor, vacio abdominal, temblor en piernas.
Ella estaba ahi. Sosteniéndome como muchas veces lo hizo en la
vida, no dejandome caer, y ese abrazo fuerte hacia mi se convirtié
en la puerta de entrada para el dolor, la ambivalencia de las emo-
ciones, la entrada al mundo inhdspito de la esperanza.

“No puedo llorar frente a ella’, me dije. Mas senti algunas go-
tas de sus ojos en mi camisa. Se deslizaban de tal manera que lle-
garon como rios a mi corazon. Al que inundaron. Tengo que irme.
Una mirada incierta en los dos. Cruzar la puerta que divide la vida.
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Miré profundamente. Interpreté su expresion: el camino
existencial, creo, pasé por su mente. Solo dijo: “Papito, te amo
con todo mi ser. Espero que esto pueda resolverse de alguna ma-
nera. Que podamos seguir disfrutando juntos este caminar. Es
una prueba de vida, es un momento para detenernos y contem-
plarnos mas”

Cruzar la puerta marcé un dificil momento, dejarla sola,
imbuida en sus pensamientos y en un estado de tristeza por la
noticia que me habia dado. Pienso, cdmo fue esa tarde paraella...

Prender el carro. Respirar profundo. Encender el radio, bus-
car una emisora, nada me sonaba a lo que necesitaba. Mi corazén
estaba caminando como el caracol, lento muy lento, hasta pasar a
un latido veloz, la velocidad de un guepardo en furor.

El corazén puso golpe de tambor. Sudoracion fria, molestia
estomacal, gotas de agua en las manos. Ahora si, permitir que las
lagrimas fluyeran libremente. Veinte minutos en los que no paré
de llorar.

Necesito algo mas fuerte, musica que me ayude. De la me-
lancolia de la musica del radio, pase a una de Queen. Mi estado
emocional estaba para Queen. Percusion, necesitaba fuerza para
vaciar sentimientos.

“Bohemian Rhapsody”, el despertar del instante. Entre mie-
dos y sensacion de esperanza, entre decirle a mi madre que no
quiero su ausencia y mostrarme fuerte y valiente, a verme débil y
gelatinoso. Con ese “Mama, la vida recién comienza, pero ahora
me fui y eché todo a perder”, pienso que ella me necesitaba. Tenia
que dejarla sola en sus propios pensamientos.

“Mamad, oh, oh, oh, no quise hacerte llorar...”, no queria que
me vieras llorar. La distancia entre la casa y el sitio de la confe-
rencia fue extrafio, no sé cuantos carros pasé, cuantos semaforos,
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cuanto tiempo demoré en llegar. Solo sé que habia llegado al sitio.
Lugar magico, rodeado de naturaleza, donde 250 personas esta-
ban ya atentas a escucharme.

Unos minutos dentro del carro. No podia dejar de ver el
saco mojado, la camisa goteada y mis ojos tristes. Una mano se
extendio en el horizonte, indicaba que subiera las escalas. Me es-
taban esperando.

La mascara antes de bajarme. Eso hace uno para que lo
vean bien, o doble juego de “estoy bien por fuera, pero hecho
trizas por dentro”.

“Bienvenido —dijo una voz—, te estabamos esperando.
;Como estas? La respuesta en dos decires, “Bien, dispuesto a la
conferencia’, pero por dentro mi mente estaba fuera de foco. No
queria estar ahi, sabia que debia estar al lado de mi madre, conso-
landola, acompafiandola.

El instante en que mi madre recibe la noticia del médico:
sola, sin apoyo. ;Por qué fue sola? Lo tenia bien guardado. A na-
die le dijo que tenia cita médica. Todo diagndstico, el que sea,
debe ser recibido en familia; todo médico debe permitir que un
paciente esté acompanado. En ese instante, solo uno sabe a quién
tiene al lado para que sea su muro de contencion.

Madre, lo siento, no debid haber sido asi, esa decision egois-
ta pero valerosa, frente a frente con tu destino, con una palabra
que detenia tu linea de vida. A veces se camina por caminar, los
sentimientos son vagos cuando tienes que resolver de inmediato
la vida, reacomodarla y orientarla de nuevo.

Inquieta aprendiz, escondida debajo de la cama leyendo li-
bros en su nifiez, protestando por las carencias de la sociedad.
Sagaz en palabras para advertir tratamientos. Docente empeder-
nida y afectuosa con sus estudiantes. Dura para dar el brazo a tor-
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cer. Intelectual de mil batallas, lectora apasionada. Dulce mama.
Como no quererla. Asi era ella, no habia camino que la detuviera,
no habia flor que no le hiciera pleitesia, no habia ave que no can-
tara a su paso.

“Llegamos”, me dijo la acompafante. Inmensa puerta de
cristal, zona de estar. Escenario listo.

En mi mente, multiples imagenes: la quimioterapia, la
radioterapia, se le caera el cabello, tendra primero cirugia, re-
corte de colon. Quién la va a acompaiiar, como vamos a hacer
para que no se quede sola. Habra que cancelar actividades para
estar en citas. Cambiar la alimentacidn, reorganizar habitos.
Tener todo listo. Apenas estdbamos empezando. Solo sabia-
mos la noticia. Mente inquieta que en vez de aclarar, confun-
de, y lo hace pasar a uno por diversas emociones. Desde lo
tragico hasta lo espiritual, desde la medicina tradicional hasta
la no convencional. En fin, muchas cosas en la cabeza, que
deben tener un desahogo.

Salallena, 250 personas esperan que una persona que ha tra-
bajado con pacientes con cancer y otras enfermedades “catastro-
ficas” les vaya a indicar qué hacer como cuidadores de pacientes.

Lo que se aprende en el oficio de escuchar y hablar es ver los
rostros de los demas. Se hace a diario. Cuando estan frente a ti,
tu mente funciona a tanta velocidad que haces un mapa mental y
conjeturas lo que pasa en su interior; luego, cuando se hacen pre-
guntas, y escuchas el tono de voz, la velocidad de procesamiento
es tal que, como el buscador de internet, tienes varias acciones
por recomendar, tienes diagndstico y tienes tareas por indicar.

Protocolo de presentacion. Con dulce voz, la presentadora
anuncia la conferencia, me presenta como un especialista en el
tema en cuestion.
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La presentacion de alguien debe ser simple, sin protocolos,
eso lo decia mi madre abiertamente, y tenia razon, cada que atendia
a un paciente, solo era ella, una mujer dadora de afecto, sencilla y
grandiosa con cada procedimiento, con tal cuidado que no sentia
repugnancia, no tenia inconveniente en bafar a alguien, asearle su
zona intima o limpiar cualquier tipo de residuo corporal. Realmente
entregada a su rol profesional, a su bondad y compasion hacia los de-
mas. Cuando vefa heridas, preparaba cremas para proteger esa piel.
Lavaba dientes, limpiaba protesis dentales sin asco. Peinaba a sus pa-
cientes con amor, y si no tenfan para implementos de aseo, me decia:
“Recuerda comprar en el mercado champu, jabon, peinillas, paiiitos,
panales, crema humectante, crema de dientes, para los pacientes que
no tienen con qué comprar’, esto era parte de la mensualidad. Po-
nia a sus estudiantes a hacer turnos de cuidado, donde tenfan que
“responder por la alegria” de esa persona durante el dia. Tenian que
inventarse cosas para que esta persona estuviera feliz. Decia que los
viernes y sabados por la noche alguien estaba solo; por ende, habia
que acompanarlo. Hay que imaginarse lo que hacia, dafiaba la rumba
a sus estudiantes, les indicaba que tenian un turno nocturno. Esa era
ella. “No importa el dia, no importa la noche, cuando se debe acom-
panar a alguien en su lecho, hay que estar”, decia.

Volviendo a la charla. La introduccién de “Imagine”, de
Lennon. Esa sensacion de esperanza para cambiar el mundo. Ver
las reacciones de las personas. Imdagenes de pacientes, cada una
de ellas con una frase que orientaba la idea a plantear.

Ese instante produjo una sensacion extrafa: estaba hablan-
do por mi, por la manera como tenia que proyectar el cuidado de
mi madre; ella, cuidadora de pacientes, ahora cuidada por su hijo.
La vida da vueltas y, a veces, toca estar preparados para recibir lo
que hemos ensefiado a otros. El circulo de la vida.
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El papel del cuidador

Persona que con entrega da de si para Otro. Lo cuida, asiste,
acompaila, brinda conversacidn, incita a instantes agradables.

Identifiqué plenamente el papel que debia desempeiiar.
Toda persona debe ser correspondida con un acto pleno y con
la fortaleza que sale del corazdn. Sin prejuicios ni condiciones,
sin anteponer problemas pasados, sin rencores. Todo cuidador
debe entender que su labor es acompaiar para vivir. No importa
el momento, hay que estar para acompanar.

El cuidador y el rol econémico

Como cuidador, si soy de la familia, debo tener una programa-
cién de economia familiar. Se debe prever este factor, es el que
mueve el diario vivir.

Puede que todo siga normal, nada sigue normal, todo cam-
bia. Al saber que se tiene una enfermedad, el dinero influye direc-
tamente en el quehacer diario.

Cambios en habitos alimenticios, compra de medicamentos,
transporte, parqueadero, cremas, desplazamiento, acompanantes,
refrigerios, implementos de aseo, el mercado mensual... cambia
el sistema.

Imaginaba ese instante, todo proceso que implique quimio-
terapia, radioterapia o cirugia, implica un cambio en la rutina;
los habitos alimenticios varian, se anaden o se quitan alimentos.

Aumento de limpieza en el hogar, aseo diario. Buscar una
persona que ayude en los quehaceres del hogar, para que ella esté
en reposo. Reposo es lo que dictan los médicos. Para esto se nece-
sita programar la economia.
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Redistribuir gastos es la funcién del cuidador. Al inicio,
a “todo dar, lo que se necesite”, porque queremos que esa per-
sona esté bien. La realidad es otra. En el trasegar de mi rol
profesional he visto familias que por invertir en el estar bien
de su familiar han vendido cosas preciadas, han quedado con
deudas, han entrado en un estrés econémico que afecta su
salud. Ya no es un familiar enfermo, son dos o tres a los que
hay que cuidar.

Palabras de ella: “El cambio econémico va a ser grande, hay
que restringir cosas para comprar otras, pero no vamos a restrin-
gir cosas que nos hagan felices: una pelicula, un paseo, un helado.
Con lo que se tiene se puede hacer. Sin deudas, con lo que hay
basta, la felicidad esta en un abrazo, en mirar el sol y la luna. Un
beso, una sonrisa. Eso el dinero no lo compra”

El cuidador y la compasion

Toda entrega a los demas implica situaciones emocionales que se
producen como respuesta. El mio, el diagnéstico de mi madre,
me envolvi6 en pensamientos, emociones positivas y negativas.
Eros y Tanatos, dadores de esperanza o zozobra. Y miedo radical.

Proyecté el futuro saltdindome el tratamiento. Pase del se
puede vivir a cudnto tiempo podra vivir. Saber que podia estar
muchos afios, hasta su ultimo dia en el planeta. Esa es la vida, solo
vemos el futuro del no estar cuando la enfermedad nos cobija.

La compasion, traida aqui, es la que el Daldi Lama orien-
ta: “La compasidn consiste en el deseo de que todos los seres
sintientes estén libres de sufrimiento” Cuando se es familiar,
la mente solo pide que no haya dolor, sin sufrimiento, noches
calidas y tranquilas.
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Pensar cdmo debia estar la cama, las sabanas, la almohada.
Alimentos para mejorar el sistema inmune. Bolsa de agua calien-
te. Pastillero al dia. Luz de pared al lado de la cama.

Ropa que deberia usar para que no le apretara. Todo practico,
no queria que mi madre tuviera sufrimiento alguno. Es extrafio ver
la velocidad del pensamiento, pocas horas antes, mi madre me habia
dado la noticia, y ya estaba proyectando necesidades para su futuro.

La compasion ensefia a entregar de si recibiendo la sonrisa
del otro, el bienestar, la sensacion de tranquilidad. Indica también
que los actos de amor alimentan el espiritu.

Un pedazo de pan era compartido por ella, ropa entregada,
un libro leido. Todo lo hacia para los otros, para sus pacientes.
Tenia tiempo para ella. Acicalarse, vestirse como le gustaba. Ir a
sitios que queria, viajar y visitar a su hermosa familia.

Eso que ella pedia de mi, compaiia para iniciar su periplo
por el mundo del céncer, lo hizo con una de sus hermanas. A ella,
quien pasd por lo mismo, le brindé toda su entrega, amor incon-
dicional, afecto. “Ella es parte de mi, nos corre la misma sangre,
vivimos en el mismo espacio del vientre de nuestra madre, es mi
hermana y quién mas para demostrar el amor que yo, su familia”

En la conferencia insisti en eso: ser compasivo es serlo con-
sigo mismo, saber determinar cada acto para vivir en paz, con-
vivir y estar acorde con el respeto, el amor y la entrega. Como
construya el amor en mi, construyo el amor del otro, el otro que
espera de mi poderlo entender, cobijar y abrigarlo.

Terminé con unas palabras del primer momento de enfren-
tar la muerte de un paciente de dieciséis afios a quien su madre
abrigaba en su regazo, cargandolo, no importando la incomodi-
dad. Los brazos sostenian al chico que habia perdido treinta kilos
por efecto de un tumor en su abdomen.
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Su expresion determiné lo que he pensado del estado del mo-
ribundo: morir feliz, tranquilo, sin dolor, acompafiado por quien se
quiere. Y dejarse ir. Entonces, por qué no hacer que mi madre, en los
dos caminos, las dos opciones de la vida que tenia, pudiera disfrutar-
las al maximo. Vivir plenamente o vivir para morir tranquilamente.

Del cuidador, entender la vida

sQué es la vida? Un estado de consciencia en el que se visualizan
acciones del existir. Percibir, sentir y establecer una direccionali-
dad en el actuar de lo cotidiano.

Todo cuidador debe entender a quién tiene al frente, quién es
ese ser al que le estd dando de si para que esté tranquilo. Compren-
der la dindmica de la enfermedad, los procesos que indican mejoria
o no. Saber qué hacer en la crisis. Evitar inmiscuirse en la historia o
el futuro de quien cuida. Debe estar siempre en el presente.

Si es un familiar, es mas complejo porque, en el transcurrir
de los momentos, este puede incurrir en situaciones que incitan
iras, molestias o instantes complejos. Como cuidador de un fami-
liar, el pasado debe ser pasado; ahora se requiere el recogimiento,
el sentir en entrega de amor.

En ese instante pensé qué pasaria si mi madre, en su historia
de vida, hubiera tenido rencillas, situaciones complejas. Resolvi ese
asunto de manera préctica. Pasado es pasado, ahora debe ser un
acto de amor en el hoy. Quien tenga algo por decir, que vaya, dialo-
gue, encuentre la solucion y deje que la persona (enferma) descan-
se para que le dé toda su energia al estado de la enfermedad.

Mejor es poder morir o estar en el momento de la enferme-
dad con la mente tranquila, pensando que se esta en paz consigo
mismo y con los demas.
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Asi pasaron varias imdagenes, y la conferencia sigui6 su ca-
mino hasta llegar al final.

Al despedirme, resalté la importancia de ponerse en los za-
patos de quien espera que lo acompaiien en la enfermedad. Claro
que el tiempo marca la vida por medio de las horas. En un instan-
te, la vida puede cambiar de via y volvernos requirentes de afecto,
compasion, compaiiia y deseos.

La conferencia acaba. Fue el inicio en una nueva etapa de
vida. Punto de partida para acompafiar como cuidador a mi ma-
dre. De ser doctor a cuidador. Me esperaban dias largos, noches
de no dormir, correr de lado a lado para no faltar a la hora del al-
muerzo, llegar temprano y evaluar el dia. Mantener la alacena llena.
Visualizar que no se alteraran las citas, y que todo estuviera bien.

Despedida. De nuevo en el carro, espacio de refugio para
mi. Importante tenerlo camino a casa.

Reflexivo, pensé qué iba a hacer de aqui en adelante. Mi ma-
dre requeria tiempo valioso. Compartir de vida. Reorganizacion
de actividades y compaiiia para sentirse tranquila.

La musica acompaiia, y en el recorrido una cancion, “Amiga’,
cantada por Bosé. Quizas fueron mas lagrimas de lo normal, me
proyecté sin ella, sin su calor, sin sus abrazos, sin sus comidas.
Visualicé un espacio vacio en el comedor, la senti lejana.

De nuevo en casa. Ella, en la puerta, beso y abrazo. Inicio de
conversacion. Laberinto de acciones, salida favorable o desfavo-
rable. Actuar con sabiduria entre la razén y la emocion, la Gnica
condicién que te pido, dijo, es que siempre escuches, no importa si
estoy serena o con dolor, siempre abras tus oidos a mis palabras y
no permitas que el caos ingrese en mi.

Son las 7:15 p. m. Ella, dada a su concepto, ora: “Gracias porque
estoy aqui, tengo cuerpo y mente, he recibido lo pedido, gracias por
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dos hijos maravillosos. Tuve trabajo, lo realicé con amor. Gracias por
mi misma”. Silencio rotundo. Agradeci porque naci de su vientre, creci
con sus recomendaciones, segui el camino labrado y tallado con amor.

Todo listo para dormir, que el dia se ha tenido. Ultima peti-
cidn: “Quiero que duermas esta noche a mi lado. Quiero que me
regales cobijo. Acunarte como lo hice cuando eras bebé. Quiero
empezar un camino, nacer a una sanacion o iniciar un viaje para
partir. Acuname para sentirme protegida. Tengo miedo”. Noche
extrafa, verla dormir y respirar profundamente.

Después de su partida sé comprender lo vulnerables y fra-
giles que somos.

Por aprender

o Estar siempre disponible.

 Entender el mundo de aquel al que cuidas.

« Tener disposicion a aprender y entregar.

« Brindar amor, afecto y alegria.

« Buscar solucién para todo, no obnubilar el pensamiento con
la enfermedad.

 Permitirse el desahogo.

o Tener tiempo para compartir.

o Pensar en lo que brindas.

o Saber que los abrazos son importantes; las palabras, accio-
nes de amor; las miradas, compasion.

iGracias porque me dejaste conocerte! De tus aprendizajes
construi un mundo maravilloso. Tus palabras labraron mi camino.
Tu compaiia me hizo una persona de amor. En el infinito en que
estés, eres presente. jGracias por siempre!
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8. La fuerza del cuidado

El cuidado compasivo y los cuidadores

Josep PArRis GIMENEZ

Creci en un barrio de pescadores y en el seno de una familia un
poco mas acomodada que el resto. Mi padre, que trabajaba en la
Comandancia de Marina, era un hombre severo y poco cercano
con sus hijos y también con mi madre, una mujer elegante, fuerte,
aunque también un poco sumisa.

Recuerdo el dia que se me abri6 la frente después de gol-
pearme contra los adoquines de mi calle, mientras jugdbamos
con mis amigos, saltando unos encima de los otros. Eran las seis
de la tarde y estuve esperando estoicamente en el portal de mi
casa hasta que cayd el ultimo rayo de sol, momento en el que el tio
Andrés, el hermano menor de mi padre, solia regresar del trabajo.



Era mi protector y aquel en quien yo mas confiaba para
explicarle mis problemas de nifiez. También lo fue aquella tar-
de para mostrarle, antes que a nadie, aquella herida abierta. No
quise que se enterara mi padre, para no escuchar sus gritos ni
sus regaiinas. Fue el tio Andrés quien me acompaii6 al consul-
torio para que el médico me lavara la sangre a conciencia y me
cosiera la frente.

Andrés era el cuidador de mi nifiez, el tio cercano y sensible
que se hacia cargo de las dudas y los miedos que entonces asola-
ban a aquel niflo nacido en la década de 1930, en el que entonces
se nos enseflaba que el deber del hombre era proteger al resto y
esconder los sentimientos mds intimos.

Ahora, cuando ya tengo 84 afos de edad, la imagen de mi
tio se asoma en algunos de mis suefos. De él, a diferencia de mi
padre, probablemente, aprendi a llorar, a interpretar las miradas y
las incertidumbres de mis seres queridos y a acompaiiarlos, aun-
que sea desde el silencio.

Hace algunos afios que duermo poco, especialmente desde
que Carmen, mi mujer, empez6 a resbalarse, de manera vertigi-
nosa, hacia un abismo llamado alzhéimer.

No recuerdo en qué momento me percaté por primera vez
que existia la palabra alzhéimer, no puedo determinar como ni
cuando, solo sé que desde hace demasiado tiempo la escucho de
manera permanente. Mi mujer, con quien llevo sesenta afios ca-
sado, tiene alzhéimer y nos ha tocado lidiar con esta dura enfer-
medad. Habra que ir aceptandolo, aunque nos cueste.

Hace ya siete afos, a mi esposa se le empezaron a olvidar al-
gunas palabras y preguntaba las cosas dos y tres veces, pero como
ya tenia 78 afios pensamos que aquella pérdida de memoria era
habitual por su edad y no le dimos mas importancia.
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De hecho, unos afos antes y a raiz de una caida que tuvo en
la calle, por un desmayo que sufrid, el médico le hizo una prueba
y le detecto algo raro en el cerebro, pero posteriormente le des-
cartaron esta enfermedad.

Posteriormente fuimos al neurdlogo, mas por la insistencia de
mis hijos que porque nosotros viéramos algo fuera de lo normal,
la verdad. Yo ya me habia acostumbrado a que ella me repitiera las
cosas. Una vez alli nos dijo que todo aquello le parecia propio de la
edad, nos dio unas pastillas para la memoria y nos pidi6 que volvié-
ramos al cabo de seis meses. Salimos tan contentos, que al salir lo
fuimos a celebrar yendo a comer fuera de casa, en un restaurante.
Nada me hizo temer que mi esposa tuviera algo grave.

Cuando vi que algo no iba bien fue cuando mi hijo, que
es enfermero, empezé a leer el informe de aquel neurélogo con
aquellas palabras técnicas que yo era incapaz de comprender. Nos
insistié entonces en que pidiéramos una segunda opinién, por
lo que esta vez fuimos a visitar a otro neurélogo, esta vez en un
hospital que tenemos al lado de casa.

A este especialista tampoco lo acabé de entender mucho,
pero mi hijo, que nos acompand a la visita, me lo conté un poco.
Nos dijo que habia un deterioro cognitivo, algo que al principio
no atiné a comprender, pero con el tiempo he ido entendiendo
que no solo es perder la memoria, sino ser incapaz de hacer cosas
que hasta el momento mi mujer habia podido hacer sola.

Durante aquellos meses empecé a cocinar y encargarme de
los quehaceres de la casa, algo que tampoco fue dificil. Duran-
te toda mi vida, pese a que mi mujer era ama de casa, yo habia
contribuido a la hora de cocinar y sabia enfrentarme a las tareas
domésticas, por lo que ahora, contrariamente a lo que les pasa a
los hombres de mi edad, sé manejarmelas yo solo.
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;En qué momento fui consciente de que ella dejé de ser ella?
No recuerdo cudndo cai en la cuenta, pero si que a raiz de su in-
greso en un centro de media estancia —al que fue después de ser
intervenida por la rotura del brazo, lesion que se hizo por una caida
en casa— empecé a ver que su cabeza no funcionaba como antes.

Era mucho mas olvidadiza, repetia muchisimo las palabras
y en otras ocasiones no atinaba a escoger el vocablo para poder
expresarse. Pero, al fin y al cabo, después yo acababa pensando
que el motivo de todo aquello era que estaba fuera de casa. Tenia
la confianza, mas que firme, de que al regresar a nuestro hogar,
con sus cosas y su entorno, todo volveria a la normalidad. Pero
me equivoqué.

Durante aquellos dos meses largos mi obsesion fue pensar
en su regreso a nuestra casa, donde hemos vivido siempre y he-
mos visto crecer a nuestros dos hijos. Yo cogia el autobus para
llegar al centro a las nueve de la mafiana y no regresaba a casa
hasta doce horas mas tarde.

Llevamos casi sesenta aflos juntos y con mi mujer nunca
nos habiamos planteado cdmo envejecer en una situacion de de-
pendencia, como la que ella vive actualmente. Siempre habiamos
imaginado que envejeceriamos en casa. Nada mas. Porque ves
que hay otras personas, mayores que nosotros, que estan como
estan, pero nunca piensas que esto te pueda ocurrir a ti. No ha-
biamos planificado nada.

Antes de que ella volviera a casa, mis hijos y la trabajado-
ra social me insistieron en que era indispensable contar con una
persona que pudiera ayudar a mi mujer por la manana, a levan-
tarla de la cama, a lavarla y a cambiarle los pafales y también,
por la noche, para poder acostarla. Yo me encargaria de hacer la
comida, lavar la ropa y colaborar en todo lo que le hiciera falta.
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Unos dias antes, arreglamos y ordenamos el piso y cambia-
mos nuestra cama de matrimonio a una habitacion mas amplia,
situada al lado de un baio, ya adaptado, y de una terraza que
asegura que todos los dias le entre el sol.

Pensé que con su regreso a nuestra casa todo se normaliza-
ria, pero fue todo lo contrario. El avance de la enfermedad sigui6
siendo implacable y tras entrar en un circulo de agresividad ini-
cial, me vi obligado a pedir auxilio, a claudicar ante mis hijos y a
volver a ingresar a Carmen.

Ver que la persona que amas y con la que vives desde hace
mas de media vida se vuelve contra ti es duro. Al principio de
todo habia dias que estaba mejor y entonces pensaba que en oca-
siones hacia cosas o se olvidaba de algunas palabras expresamen-
te, pero ahora ya sé que no.

Todos los dias me levanto temprano para ir a verla al centro
en el que vive ahora, pasearla hasta el patio en su silla de ruedas,
recordarle quién soy, hablarle un poco y tocarle las manos, pese
a que ella ya ni se inmuta, no es capaz de articular palabra y esta
dentro de un cuerpo inerte, incapaz de moverse, que ahora solo
respira y se alimenta a base de liquidos y comida triturada.

El dia que mi mujer abandond definitivamente nuestro piso
se me par6 el reloj. Encima de la mesita de la salita quedaron
amontonadas todas las facturas sin tan siquiera sacar de los so-
bres —yo que siempre fui tan ordenado y un amante de clasifi-
carlo todo—.

A veces me hundo, llamo por teléfono a mis hijos, si ellos
no estan con nosotros, y les pido ayuda para que vengan, y otras
intento contar hasta diez y respirar. ;Si al menos Carmen lograra
por un segundo dibujar aquella sonrisa de la que me enamoré! Si
fuera asi yo me sentiria feliz.
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Los pensamientos me torturan, cojo sus dedos entre los
mios, la beso en la mejilla y entonces miro la forma de tranqui-
lizarme, fumando un cigarrillo detras de otro, salir a la calle un
poco y tomar un café en el bar de la esquina.

Esta semana, hablando con mi hijo le hice una confesion.
Yo no tengo amigos, lo que tengo son personas conocidas en el
barrio con las que coincidimos tomando el café o yendo a com-
prar el periddico. Cuando los veo hablo un rato con ellos, pero
no tengo un grupo de amistades con quienes charlar y abrirme.
Asi que mi distraccion estos dias es salir para ir a la farmacia o al
supermercado.

Hasta ahora nunca he echado en falta otro tipo de vida. Cuan-
do me jubilé, de manera anticipada, optamos con mi mujer por
quedarnos en casa. Ella seguia yendo todos los dias sola al mercado
—solo comencé a acompanarla asiduamente cuando se empez6 a
desorientar por la calle—. No necesitdbamos nada mas. Tenemos
un apartamento muy bonito con dos terrazas que nos compramos
hace ya muchisimos afios y nos gustaba vivir aqui. Algunos do-
mingos, a primerisima hora de la mafiana, quedaba con un chico,
casado y con hijos, pero mucho mds joven que yo, para tomarnos
un café. Ahora ya no le veo porque debo estar con mi mujer.

Hace anos que vivo agotado, por las noches no puedo dor-
mir. A mis 84 afnos de edad, mi cuerpo empieza a flaquear: ulti-
mamente no veo bien y mis pulmones estan enfermos por cul-
pa del tabaco. Les digo a mis hijos que no se han de preocupar
de nada, aunque ellos estin muy pendientes de mi, porque yo
aguanto y sigo adelante sobre todo por mi mujer. No pienso de-
masiado en el futuro, sino en el dia a dia.

;Me planteo que ella pueda morirse antes que yo? La verdad

es que no quiero pensar en ello, intento no pensar, porque enton-
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ces me derrumbo y me pongo a llorar. Si tiene que llegar, pues
llegara. De momento, solo me he preocupado de dejarlo todo
arreglado para su seguro de defuncioén y evitar asi que mis hijos
tengan que hacerse cargo de ello.

El alzhéimer me ensefi6 a ser mas paciente. jQué remedio
me queda! Algunos dias lo inico que me reconforta es tocarle el
pelo y acariciarle la cara y recuperar, a través de mi memoria, la
imagen de aquella mujer fuerte, valiente y capaz de la que sigue
siendo la mujer de mi vida.

v

La anterior es la historia de Federico, mi padre. Seguro que en
el trabajo, en la parada de autobus, en nuestro pueblo o ciudad,
existen miles y miles de Federicos. Hombres y mujeres a quie-
nes la vida los obligd, de repente, a convertirse en cuidadores de
sus seres mas queridos, a lidiar con enfermedades que les cuesta
aceptar y que los empujan a abandonarse cada dia un poco mas.
Ser cuidador de una persona dependiente puede llegar a ser
agotador y llevarnos al limite de nuestras posibilidades. Pero las
dificultades son todavia mayores cuando la persona a quien cui-
damos es un familiar o una persona querida. Entonces la vida del
cuidador se paraliza y cambia por completo. A veces, no hay opor-
tunidad de planificar, fijarse objetivos y programar las acciones que
se deben seguir. Hay que empezar a actuar lo mas rapidamente po-
sible, y esto exige tiempo, sacrificio y afrontar una nueva etapa para
la que la mayoria de las personas no estan preparadas ni formadas.
En ocasiones, empezar a cuidar es no solo aceptar el dete-
rioro de salud de aquel ser querido, sino también afrontar una
situacion de duelo o pérdida. La pérdida de aquella tia que deja de
ser esa mujer libre e independiente que nos cuidaba de pequefios,
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de aquel hijo enfermo que imaginamos que seria como los demas,
de aquella madre a quien el cancer ha ido deteriorando o que ha
dejado de ser ella por culpa del alzhéimer o del padre a quien la
enfermedad lo va alejando de nosotros, pero que le permite ha-
cernos crecer hasta el ultimo adios.

Pese al impacto emocional, no debemos olvidar nunca que el
cuidador también debe cuidarse, porque esta sometido a una gran
tension que le pasara factura si no se preocupa por su propia salud.

Ser la persona que cuida a otra puede ser emocionalmente
muy estresante y muy exigente fisicamente. El cuidador dedica
gran parte de su tiempo y esfuerzo a las labores de cuidado de su
familiar que, a menudo, desbordan sus posibilidades reales, lle-
gando a provocar efectos negativos en distintas areas de su vida.
Dicho de otro modo, el cuidador que no se cuida puede desarro-
llar a largo plazo problemas psicoldgicos y psicosomaticos o el
sindrome del cuidador quemado.

Tanto la dependencia como el cuidado se producen en el
marco de una experiencia compartida de interdependencia, en la
que las personas que necesitan ayuda y las que cuidan ven afec-
tada su vida cotidiana, el ejercicio de su autonomia y su inde-
pendencia. ;Como afrontar este proceso? Si nos convertimos en
cuidadores, ;qué claves debemos tener en cuenta? Te ofrecemos,
amodo de guia breve, unos consejos para afrontar tu nueva situa-
cién como cuidador:

Madrcate objetivos

Debes marcarte objetivos reales y factibles a corto plazo en las
tareas relacionadas con el cuidado. No es adecuado mantener ex-
pectativas muy dificiles de conseguir o que sean irreales; tampoco
pienses que lo puedes conseguir todo o que puedes con todo.
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Reconoce que necesitas ayuda y solicita informacion sobre el
proceso de enfermedad de la persona cuidada

Debes reconocer que en ocasiones necesitas ayuda, y que ello no te
distraerd de tu labor de cuidar, sino que la hara mas eficaz. No estas
solo, pide ayuda a las personas de tu entorno. Solicita ayuda profe-
sional si es necesario, y acude a grupos de ayuda de las asociacio-
nes de afectados por la misma enfermedad que la persona cuidada.
Asesorarte sobre los recursos existentes (personales, institucionales,
materiales y econémicos) a los que puedas acceder te ayudard en tu
labor. Es importante disponer de toda la informacion para que tomar
decisiones sea eficaz. Esto ayuda a comprender la situacion y actuar
de un modo mas apropiado, evitando asi la sensacion de impotencia.

Fomenta la autonomia de la persona cuidada

Fomentar la autonomia de la persona a la que cuidas es clave.
Deja que haga lo que pueda hacer, aunque lo haga lentamente o
mal o aunque tengas que complementarlo, ya que de esta manera
promovemos la independencia que todo el mundo necesita.

Si es necesario reconoce tu agotamiento

Cuando llega el momento, debes reconocer que sentirse agotado es
una reaccién normal e, incluso, previsible en un cuidador y no debes
sentirte culpable por ello. Es una reaccion normal ante una situacion
limite, pero que necesita apoyo. Si se detectan signos de agotamiento,
no se deben ocultar por no querer asumir que se esta al limite de las
fuerzas, ni tampoco por miedo a no ser un cuidador excelente.

No te olvides de ti

No es adecuado olvidarse de si mismo. Es necesario tener espa-
cios propios y permitirse un merecido descanso diario o semanal,
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fuera del contacto directo con la persona cuidada. Debes estar
atento a aquellos sintomas que podrian indicar la sobrecarga del
cuidador, como cansancio continuado, pérdida del apetito, alte-
racion del suefio o dificultad para concentrarse. Tomate cada dia
un tiempo para realizar actividades que te agraden.

Debes intentar dormir entre siete y ocho horas diarias. No
te sientas mal por descansar de vez en cuando, todo lo contrario,
obligate a hacerlo. Un cuidador descansado es un cuidador eficaz.

Aliméntate adecuadamente y realiza ejercicio fisico todos los dias
Hay que seguir una alimentacion saludable: completa, equilibra-
da, variada y suficiente. Es importante también beber una canti-
dad suficiente de agua a lo largo del dia, preferiblemente entre co-
midas y, en menor cantidad, durante las comidas. Se recomienda
beber de 1,5 a 2 litros de liquidos al dia.

Realizar ejercicio fisico moderado todos los dias es esencial.
El ejercicio incrementa la autoestima y la autoconfianza porque
mejora la imagen corporal y las capacidades fisicas. Asimismo, sig-
nifica que la persona dedica tiempo a cuidar el cuerpo y la mente.

Valérate y no ocultes tus sentimientos

Debes tener un buen concepto de ti mismo, ya que este hecho esta
vinculado al aumento de la autoestima. Es importante que des
valor al trabajo que haces como cuidador y que no le des excesiva
importancia a los fallos que puedas cometer. Enfécate en lo que
haces bien. Valora tu labor.

Cuenta tus temores, tus dudas y las frustraciones o resen-
timientos que puedas tener. Expresarlo es un escape emocional
muy beneficioso. No te avergiiences de mostrar agotamiento, im-
potencia o, incluso, enfado. No te los guardes, es normal sentirlos.
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Mantén tu vida social

Debes evitar el aislamiento de tus relaciones sociales habituales
y mantener el contacto con tus amigos, familiares y personas
del entorno. Los vinculos afectivos calidos amortiguan el estrés.
Una vida social sana es necesaria para una mente sana.
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*

9. El voluntariado compasivo
y los cuidados

JOSE LUIS BUENACHE

Aun recuerdo la llamada de Gemma para proponerme moderar
aquel seminario virtual.

Era un dia laborable por la tarde, ya me habia subido al co-
che en CHospitalet de Llobregat (Barcelona), iba camino a casa'y
hacia aproximadamente media hora habia terminado una mara-
toniana jornada de diez horas de formacion para el personal de la
empresa municipal La Farga, cuando recibi su llamada.

Como siempre, Gemma va al grano. Tras una breve intro
preguntandome cémo estaba y decirme si podia hablar en ese
momento, me abordd con la propuesta. Se trataba de moderar
un seminario en linea sobre el duelo perinatal organizado por Tu



Apoyo en Red el 25 de mayo del 2021, en el que también partici-
paria la psicdloga Silvia Lopez-Urrutia.

Me quedé absolutamente perplejo. “sDuelo perinatal?”. Ape-
nas habia oido hablar de ello, si bien conocia un par de personas
que podrian explicar detalladamente en primera persona sus pro-
pias experiencias vitales.

Por un lado, reconozco que me imponia muchisimo respeto
aceptar la propuesta (seguramente por desconocer muchas co-
sas acerca del tema), pero, por la otra, pensé inmediatamente que
podria suponer una magnifica oportunidad de ampliar conoci-
mientos, conocer nuevas personas y poder colaborar a darle mas
visibilidad al tema. En la misma llamada acepté la propuesta. “Te
van a encantar Maite y Xavier”, me dijo Gemma, y la verdad es
que asi fue.

Cuando se me propuso colaborar en este magnifico libro
colaborativo escribiendo sobre compasion, voluntariado y cuida-
dos, no dudé ni un solo momento en que debia comenzar por
esta maravillosa pareja, un ejemplo como pocos de amor, coraje,
entrega y compasion. Y para ello, nada mas auténtico que invitar-
los a reflejar sus propias vivencias explicadas y escritas por ellos
mismos. Mil gracias, Maite Monllaé y Xavier Vallés, por aceptar
la propuesta. Os dejo con ellos...

*

Nos parecia estar dentro de un suefio cuando supimos que esta-
bamos esperando un bebé. Era nuestro primer hijo, el mejor de
nuestros proyectos como pareja. El embarazo transcurri6 tran-
quilo, entre mimos, ilusiones y siempre buenas noticias.

A aquella revision de las 28 semanas, como a las anteriores,
fuimos deseosos y seguros de buenas noticias. En nuestro emba-
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razo no cabian las malas noticias, en nuestra familia no cabian. Y
alla fuimos a escuchar lo bien que estaba nuestro hijo. Ademas,
ibamos a verlo en 3D, seria ya casi como tenerlo en los brazos.

Pero esta vez el rostro siempre jocoso de nuestro médico mos-
traba un rictus serio. Joan no estaba bien. Era muy pequefio y esta-
ba sufriendo. La placenta habia dejado de alimentarlo hacia cuatro
semanas. Debia nacer de urgencia. Y nacié. Naci6 a las 28 semanas
y cuatro dias, un prematuro extremo, un ser a medio formar, incom-
pleto, indefenso, pero fantastico, tan fantastico nuestro hijo Joan.

El prondstico era dudoso, la viabilidad de su vida era dudo-
sa. Pero nosotros, dia tras dia, esperabamos buenas noticias. Y las
tuvimos a veces. Y en otras ocasiones fueron malas, muy malas.
Y entramos en esa montafa rusa en la que nunca sabes donde es-
tds. Infecciones, enterocolitis necrotizante, transfusiones, shock
anafilactico, cirugias, anestesias, problemas digestivos, problemas
respiratorios, incluso un brazo roto... Pero también momentos de
piel con piel, lactancia materna y de donante, sonrisas, progresos,
mimos, esperanza. Tanto amor y tanto dolor. Esperanza y miedo...

Hasta que justo cuatro meses después de su nacimiento llegd
la peor de las noticias, aquella que nunca debia llegar. La vida de
Joan habia dejado de ser viable. El pequefio luchador no tenia po-
sibilidades de seguir viviendo. Con la més profunda de las triste-
zas debimos elegir cémo y cuando debia llegar el final de su vida.
Y elegimos que fuera cuanto antes, no fuere a ser que la muerte
nos pillase dormidos y se llevase a nuestro hijo sin nuestra pre-
sencia. Y decidimos acompafiarlo y mimarlo, besarlo, acariciarlo,
darle en tan solo unos minutos el amor concentrado de toda una
vida. Y asi, un rato con pap4, un rato con mamd, y acompafiados
de excelentes profesionales, Joan se fue entre mimos, cansado,
enfermo, pero amado, muy amado.
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Nunca imaginamos ser capaces de poder transitar por un
momento tan duro, ni por el duelo que estaba empezando. Esta-
bamos cansados, agotados, nuestra vida durante cuatro meses se
llamé Joan. Y de repente se fue. Era necesario recomponernos,
resituarnos, reencontrar la vida cuando todo se habia roto. ;Qué
hariamos sin Joan, sin el mejor de nuestros proyectos como fa-
milia? ;Qué harfamos para volver a ser felices? ;Para encontrar
sentido a lo que estabamos viviendo?

Poco a poco y al lado de los nuestros fuimos transitando
un duro duelo. Nos ayudaron cosas, actividades, nos ayudaron
personas Y, sobre todo, nos ayudo ser siempre conscientes de que
éramos padres, padres de un hijo con una vida corta, nuestro
querido Joan.

Con el tiempo y con ayuda fuimos transformando ese dolor
en mas amor.

Con la muerte de Joan acababan muchas cosas, pero em-
pezaban otras muchas que, inicialmente, ni nos imaginabamos.
Nuestra vida habia dado un vuelco, nada seria como antes: ni po-
dia serlo ni queriamos que lo fuese.

La experiencia de la vida con Joan nos habia transformado
en unos padres diferentes. Era sorprendente como un hijo tan
pequeiio podia cambiarte la vida de tal modo. Parecia como un
GPS que estaba “recalculando la ruta” de nuestra vida.

Poco a poco, incorporamos a Joan en nuestras vidas ha-
ciendo memoria de él. Una cosa es recordar a Joan: puedo re-
cordarlo trasladdndome hace siete afios a la unidad de cuidados
intensivos neonatales (UCIN), a las circunstancias (deciamos,
haciamos...), algo que paso y que esta alli para recordarlo. Otra
cosa es hacer memoria de Joan: lo hago presente en mi vida de
cada dia, en cada momento, hablando ahora de €], agradeciendo

132 José Luis Buenache



lo que he recibido de él, lo que he aprendido. Su recuerdo me
hace vivir el presente.

Mas tarde, con la llegada de nuestro otro hijo, Aleix, nuestra
paternidad cobr¢ otra dimension. Aleix tenia un hermano que no
podia ver. Aleix también ha pasado y pasa su proceso de duelo.
Aleix habla de Joan, hace referencia a él, quiere que esté aqui con
él, jugando, dice frecuentemente: “Yo no lo he conocido’, pregun-
ta cosas sobre ¢él, habla con Joan (que esta en el cielo, en las estre-
llas) y también llora desconsoladamente.

La vida de Joan nos cambid, abrid nuestros ojos, nuestra
mente y nuestro corazén para ver a los otros de otra manera.

El dolor y la muerte —tantas veces ocultados, ignorados y
menospreciados por nuestra sociedad— ahora se hacian eviden-
tes y cobraban su valor. En una sociedad tan individualista, com-
petitiva y de personas “fuertes” (aparentemente), la experiencia
del dolor y la muerte nos hace débiles (en el mejor sentido) y
necesitados de los demas.

Es en este sentido como descubrimos la necesidad de dar
visibilidad al hecho de la muerte de bebés, de empatizar con otras
personas que han vivido experiencias semejantes, de mostrar
nuestra solidaridad con otros padres y madres aportando nuestra
experiencia, de estar al lado de otros compadeciéndonos juntos
de una experiencia que nos ha cambiado, de comprometernos
por mejorar nuestra vida, la de los demas y la de todo el mundo.

Si Joan, en solo cuatro meses, nos habia hecho mejores, no-
sotros tenfamos toda nuestra vida para hacerlo con nosotros y con
los demas, aportando nuestro granito de arena para conseguirlo.
Si toda vida humana tiene sentido, si toda vida humana pasa por
el mundo para mejorarlo, asi lo pensamos, la de Joan también. El
suyo, un ejemplo de lucha, dindonos fuerza cuando pensabamos
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que no tenfamos, uniéndonos como pareja y como familia, ponién-
donos nuevos amigos en nuestras vidas, amandonos con sus mira-
das y sintiéndose amado. Una vida corta, pero intensa.

Esa compasion que sentimos de otros hacia nosotros ahora
la revertimos hacia otros. Eso nos hace mas humanos: sensibles,
resilientes, solidarios, empaticos, compasivos.

#*

Este es su testimonio. Cémo habréis comprobado, dificil encon-
trar mejor manera de empezar el capitulo que compartiendo la
historia de Maite, Xavier y sus hijos. Gracias de nuevo por este
regalo que conecta con lo mas profundo de muchos de nosotros.
Los que somos padres o madres y no hemos pasado por ello difi-
cilmente podemos hacernos una idea del inmenso dolor que ha
de suponer una pérdida tan temprana de un ser tan deseado y
querido como lo es un bebé. Ellos, que vivieron hace unos afnos
la pérdida de Joan, decidieron posteriormente ayudar a otras
personas, y eso lo hacen como personas voluntarias en el Espa-
cio de Palabra, de Tarragona, creado en octubre del 2020 por la
empresa funeraria Mémora, a través de su Fundacion, junto con
el Hospital Universitario Joan XXIII de la misma localidad. Esta
iniciativa trata de ofrecer un espacio de apoyo al duelo para los
padres y madres que han perdido un hijo durante el embarazo o
durante las primeras semanas de vida del bebé, asi como también
un espacio de acompafiamiento para los profesionales de la salud
involucrados en un proceso de estas caracteristicas.

Espacio de Palabra cuenta con la coordinacién de una psi-
cdloga de la Fundacién Salud y Persona y tiene como objetivo
principal que los progenitores en proceso de duelo perinatal
tengan un lugar donde se sientan acompafiados y donde pue-
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dan compartir el dolor con otras familias que hayan vivido una
experiencia similar y con la que se puedan sentir identificados.
Los encuentros se realizan de forma periddica el segundo jueves
de cada mes'.

Ese voluntariado compasivo en el que participan Maite y
Xavi, ha desarrollado un precioso proyecto llamado Cajas de Me-
moria?, pequeiios baules de recuerdos que han sido hechos, pen-
sados y decorados para las familias que, previamente, han afron-
tado la pérdida de un hijo o de una hija durante el embarazo o las
primeras semanas de vida del bebé.

Ahora, son ellos mismos quienes, mediante la creacidon
y entrega de estas cajas, quieren aportar su grano de arena en
aquellos momentos dificiles, tanto por los padres como por los
profesionales, para hacer mas facil el trabajo de crear recuerdos
y para que las familias puedan salir con una herramienta signi-
ficativa del hospital.

Creo que el voluntariado compasivo en los cuidados mere-
ce salir de una especie de invisibilidad similar a la que sufren,
salvando las distancias, tanto las pérdidas como el duelo perina-
tal con los que hemos iniciado este capitulo. Esperamos aportar
nuestro granito de arena para que ello cambie.

La mayor parte de las personas probablemente asocia-
mos el voluntariado compasivo al acompafiamiento por parte
de personas mayores voluntarias a otras personas mayores que
afrontan el final de su vida, muy probablemente vinculadas a or-
ganizaciones religiosas. Seguramente conoces alguna iniciativa
similar que llevan a cabo personas voluntarias de la parroquia
de tu barrio, ;verdad?

Pues bien, para preparar este capitulo consulté una fantas-
tica y muy recomendable publicacién de la prestigiosa sociéloga
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Helena Béjar titulada “Voluntariado: ;compasion o autorreali-
zacion?™. En este articulo, ella presenta los resultados de una
investigacion socioldgica realizada con metodologia cualitati-
va hace unos anos sobre lo que llam6 “mapa de motivos” del
voluntariado de la Comunidad de Madrid. Durante casi dos
afios hicieron grupos de discusion y entrevistas en profundi-
dad a voluntarios de la Comunidad de Madrid y entrevistaron
también a responsables de diversas organizaciones no guber-
namentales. La investigacion pretendia averiguar cuales eran
las razones del altruismo organizado, esto es, del voluntariado
formal adscrito a organizaciones.

Béjar nos habla de la personalidad altruista con rasgos cris-
tianos y les atribuye los siguientes tres rasgos, que me aventuro
a hacer extensivos también a todas las personas que practican el
voluntariado compasivo en los cuidados:

1. Espiritu de curiosidad o “disposicion al descubrimiento”. Esa cu-
riosidad se manifiesta en un gran interés por el ambito social,
por lo que “le sucede al otro”

2. La humildad y la modestia. En este caso hablamos de “quitarle
importancia” a lo que hacen, aspecto muy compartido entre la
mayoria de las personas voluntarias que he tenido la suerte de
conocer durante estos afnos trabajando con (y para) el tercer
sector social.

3. Espiritu de entrega y de generosidad. Son personas perseveran-
tes y vitales que en muchas ocasiones anteponen las necesida-
des de los demads a las propias. Personas abnegadas con una
gran vocacion de ayuda al préjimo.

Estos tres items identifican plenamente tanto a Xavier como
a Maite, personas referentes seguro para muchos de nosotros y
que nos aportan mucha luz.
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Asi pues, si eliminamos de nuestra mente prejuicios reli-
giosos, probablemente compartiremos que estamos ante las tres
caracteristicas principales del voluntariado compasivo en los cui-
dados, tanto si se realiza mediante entidades religiosas como lai-
cas. Y esa es, justamente, una de las limitaciones que deberiamos
superar para ayudar a visibilizar y poner en valor tan necesaria
tarea como es la del acompafiamiento en el sufrimiento ajeno.
Por ello, como ya se habla en otros capitulos de esta obra, cada
vez son mas necesarias iniciativas como las comunidades compa-
sivas o cuidadoras. En ellas coexisten tanto entidades promotoras
laicas como religiosas con un objetivo comun: la promocién del
ejercicio de la compasion.

Desde hace unos meses tengo el honor de formar parte
como responsable de una de ellas. Se trata de Osona Cuidado-
ra, una iniciativa heredera de Vic Ciutat Cuidadora, pionera en
Espafa y coliderada por Xavier Gomez-Batiste desde la Catedra
de Cuidados Paliativos de la Universitat de Vic y el Area de Bien-
estar Social del Ayuntamiento de Vic, que pretende mejorar las
actitudes sociales y culturales ante las enfermedades avanzadas
y el final de la vida, promoviendo el apoyo social y la calidad de
vida de las personas que las sufren, mediante la realizacion de
conferencias, cursos, talleres y otras actividades que mejoren las
actitudes sociales y culturales frente a estas situaciones.

En el caso de Osona Cuidadora, hemos querido hacer ex-
tensiva la misién de la iniciativa de Vic, pero en este caso en-
focandonos en las residencias de personas mayores de distintos
municipios de la comarca, ofreciendo recursos de apoyo tanto a
los profesionales, como a las personas residentes y sus familiares,
para paliar el gran impacto que ha ocasionado en estos centros la
pandemia por el coronavirus. Mds especificamente, el programa
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se ha propuesto detectar personas con enfermedades avanzadas y
necesidades sociales que vivan en las residencias para proponer-
les —y, en su caso, activar— servicios de acompafiamiento emo-
cional por medio de personas vinculadas a entidades de volunta-
riado que actiian en la comarca.

Os invito a formar parte o promover en vuestra comunidad
iniciativas compasivas o cuidadoras. Estamos convencidos de
que, siguiendo el Espiritu Keralty, “cuando haces mds de lo que
debes, suceden cosas asombrosas”

;Te sumas al Movimiento Voluntario Compasivo?
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10. Comunidades y ciudades
compasivas en la enfermedad
avanzada y al final de la vida

S1iLvIA LIBRADA FLORES

Prestar una atencién integral a las personas con enfermedad
avanzada y al final de la vida requiere atender sus multiples ne-
cesidades (fisicas, psicoldgicas, sociales, espirituales, etc.) y pre-
ferencias, para garantizar la mejora de la calidad de vida, el bie-
nestar y su satisfaccion y la de sus familias. Si pensamos en cada
una de estas necesidades —y no habra dos personas iguales en un
mismo proceso de enfermedad—, se hace evidente, por un lado,
que no podran llegar a ser cubiertas en su totalidad por los pro-



fesionales ya sean de los sistemas sanitarios, sociales o comunita-
rios, y de otro, que no podran llegar a ser cubiertas en su totalidad
por sus familiares o por las personas mas allegadas al paciente.
La tnica posibilidad de ofrecer una verdadera atencién integral
y centrada en las necesidades de la persona es disefiando una
oferta integrada de servicios al final de la vida. Se trata, por lo
tanto, de una corresponsabilidad entre las familias, allegados,
sistemas de salud, organizaciones implicadas en los procesos de
atencion, etc. y de una adecuada coordinacién de todos estos
recursos para garantizar cuando y por quien tienen que ser cu-
biertas tales necesidades’.

Los cuidados paliativos sanitarios y la atencién social, com-
plementados con el apoyo y acompanamiento de familiares, vo-
luntarios y de la comunidad, ayudan a completar la oferta integra-
da de servicios al final de la vida, al estar orientados a: 1) prestar
una atencioén continuada y compartida con otras especialidades
que atienden a las personas al final de la vida; 2) dar un enfoque
comunitario de la atencién y tratar de atender al paciente en su
entorno mas habitual; 3) sensibilizar y educar a los familiares y
cuidadores en los cuidados y acompainamiento al final de la vida.
De esta forma, en funciéon de la necesidad, entran a formar par-
te del proceso de atencidn los recursos, servicios y agentes de la
comunidad que deben estar distribuidos por cada uno de los sis-
temas de cuidados sanitarios, sociales y comunitarios. Asi, como
expresan Herrera et al.? la construccion de este nuevo modelo de
atencion al final de la vida ha de venir desde el liderazgo de pro-
gramas integrados de cuidados paliativos que complementen los
equipos sanitarios con los servicios sociales y que sean capaces de
implantar medidas de implicaciéon comunitaria y de sensibiliza-
cioén y capacitacion a la sociedad.
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Si estos tres componentes (sanitario, social y comunitario) se
construyeran de manera creciente, complementaria y progresiva,
no se obligaria al sistema sanitario a que tuviera que desarrollar lo
que no le corresponda vy, al contrario, se permitiria a los equipos
de cuidados paliativos especializados complementarse con toda
una serie de medidas que, coordinadas con ellos, se constituirian
en un sistema mas equilibrado y eficiente. Este modelo, propues-
to inicialmente por la Fundacion New Health, ha sido adaptado a
diferentes contextos internacionales y esta siendo implementado
por algunas organizaciones internacionales de salud (Modelo Ke-
ralty de Cuidados Integrados)**.

Asi, el nuevo modelo de atencion de los cuidados paliati-
vos tiene un enfoque de salud publica, comunitaria y también
de innovacidn social, en el cual los cuidados en la enfermedad
avanzada y al final de la vida son prestados de manera comple-
mentaria por los servicios sanitarios, los servicios sociales y las
redes —tanto internas como externas— de la comunidad a la que
pertenecen las personas en esta situacion de adversidad y de vul-
nerabilidad®”.

A pesar de que muchos de estos enfoques de salud publica
y cuidados paliativos son todavia tedricos, en los ultimos afios ya
se han desarrollado iniciativas mas practicas que relacionan los
cuidados paliativos con un enfoque integral, integrado y de pro-
mocién comunitaria que apele a la responsabilidad de los propios
individuos y profesionales para mantener su bienestar y calidad
de vida hasta sus tltimos dias.

Las publicaciones mas notables sobre este enfoque surgie-
ron en una edicion especial (Public Health Approaches to Pallia-
tive Care) de la revista Annals of Palliative Medicine®, en el que se
hicieron contribuciones al debate de la incorporacién del concep-
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to salud publica y cuidados paliativos’, se reunieron los aspectos
clave de la creacion de la Sociedad Internacional Impulsora de
Politicas de Salud Publica y Cuidados Paliativos (Public Health &
Palliative Care International [PHPCI])" y se mostraron ejemplos
de la implementacion sistematica de proyectos especificos con
enfoque de salud publica al final de la vida'’.

Desde esta perspectiva de salud ptblica en la cual las comu-
nidades tienen mas responsabilidad en su propia salud y en la de
los demas, el concepto de implicacién comunitaria y su papel en
el abordaje de las necesidades de las personas al final de la vida ha
sido definido por el modelo circulo de cuidados, de Abel et al.'?,
en el que se representan vinculos de relaciones de cuidados alre-
dedor de la persona con necesidades al final de la vida y donde
todos los agentes estan implicados en satisfacer tales necesidades:
redes internas, externas, comunidad, servicios sanitarios, sociales
y gobiernos'.

Esta perspectiva comunitaria se enlaza perfectamente con
la vision del modelo de atencién integrada y centrada en la per-
sona, que identifica cada una de las necesidades de las personas
y los miembros de la red que pueden satisfacer tales necesidades
durante todo el proceso de la enfermedad. Y si es esta atencidon
integral centrada en la persona la que permite entender la mul-
tiplicidad de factores que afectan la calidad de vida y bienestar
de las personas, es la compasion la habilidad que nos permite
identificar cada necesidad, relacionarnos con ella y aliviarla,
provocando un beneficio en la experiencia de estas personas y
sus familias®.

La compasion siempre ha estado presente en el ser humano,
pero no fue hasta el 2008 cuando se empezd a crear un movi-
miento mundial en torno a la compasion que se ha extendido a
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multiples areas, incluyendo la atencion de personas al final de la
vida. Este movimiento tuvo su origen en el Charter for Compas-
sion impulsado por Karen Armstrong, que inst6 a todas las co-
munidades, ciudades y pueblos del mundo a cultivar los valores
de la compasion. Esta carta esta disponible en mas de treinta idio-
mas y ha sido respaldada por mas de dos millones de personas en
todo el mundo™.

Una de las mayores iniciativas promovidas por este Char-
ter es el movimiento de Comunidades Compasivas, definido
como “aquellas comunidades que 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 esto solo se puede hacer
si existe una verdadera coordinacidon de estos recursos, con
un funcionamiento operativo y consensuado y un objetivo co-
mun: aliviar el sufrimiento.

Las Comunidades Compasivas pueden contribuir a reconfi-
gurar el modelo de atencién de una forma mas integral, integra-
da, eficiente y sostenible, al igual que pueden ayudar a redisefiar
el marco de abordaje en el cual el proceso de la muerte sea per-
cibido como algo natural, al que no hay que tenerle miedo, y en
el que las comunidades pueden trabajar con profesionales para
brindar apoyo, capacitacion, informacion, etc. a sus ciudada-
nos. Asi, los diferentes agentes que conforman las Comunidades
Compasivas trabajan de manera aislada o de forma cooperativa
con los servicios de Cuidados Paliativos, con uno o varios de los
siguientes objetivos: 1) sensibilizar a la sociedad sobre las nece-
sidades de las personas con enfermedad avanzada o al final de la
vida; 2) formarla para que esté capacitada para atender dichas ne-
cesidades; 3) implementar y coordinar las redes de cuidado para
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que logren intervenir de manera adecuada y efectiva, cubriendo
dichas necesidades; todo ello sobre la base de la compasion.

Tal y como define Kellehear'®, las Comunidades y las Ciuda-
des Compasivas al Final de la Vida son aquellas que “reconocen
publicamente a las personas al final de la vida y sus necesidades,
y estan concienciadas en la busqueda e implicacion de todos los
sectores principales de una comunidad para ayudar a través del
cuidado mutuo a reducir el impacto social, psicoldgico y sanita-
rio negativo de todos los procesos y situaciones que se presentan
en los momentos y experiencias mas dificiles de la vida, espe-
cialmente 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”.

Ademas, se basan en que la atencion y el cuidado al final de la
vida se hace dentro de las comunidades de personas que se entien-
den y se apoyan mutuamente, enfatizando en la asociacion e inte-
rrelacion social, donde la ciudad pivota sobre los tres pilares de la
compasion: es una ciudad, en primer lugar, sensibilizada y que vi-
sibiliza las situaciones de enfermedad avanzada. En segundo lugar,
que empatiza con estas situaciones y que esta formada y capacitada
para atenderlas y, en tercer lugar, es, sobre todo, una ciudad que
se moviliza para aliviarlas'. De esta forma, incluyen los servicios
profesionales formales, pero también implica la atencién por parte
de asociaciones y organizaciones comunitarias que complementan
la respuesta a las necesidades de las personas al final de la vida.

Bajo este concepto, en las Ciudades Compasivas los servi-
cios de cuidados paliativos se deben ofrecer con una amplia va-
riedad de experiencias de apoyo, interacciones y comunicaciones.
Esto significa que los cuidados paliativos afrontaran varios de es-
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tos desafios en su esfuerzo por adoptar un enfoque de cuidados
paliativos basados en la comunidad, ya que su concepto social
implica ir mas alla de la “familia” para incluir otros ambientes
comunitarios (lugares de trabajo, escuelas, iglesias, otras organi-
zaciones comunitarias, etc.).

El movimiento de Comunidades y Ciudades Compasivas al
Final de la Vida se ha ido extendiendo en todo el mundo en los
ultimos anos para dar respuesta a las situaciones a las que nos
enfrentamos: el envejecimiento de la sociedad, el aumento de las
enfermedades crénicas y avanzadas, el incremento de la soledad
en las personas mayores, los cambios en los modelos familiares y
la necesidad de cuidados paliativos (aproximadamente, el 70 %
de las personas que fallecen los precisan).

Diversas ciudades y comunidades —locales (de reducido
ambito geografico o sectorial) o globales (de ambito mds am-
plio)— han ido articulando iniciativas compasivas y programas
de Comunidades Compasivas que apoyan los cuidados de las
personas con enfermedad avanzada y al final de la vida.

Tras una reciente revision sistematica de los diferentes mo-
delos de desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas
al Final de la Vida que se han puesto en marcha en los tltimos
veinte anos'’, podemos concluir que son variadas las iniciativas
compasivas en todas las partes del mundo, denominadas con
términos diferentes que hacen referencia al cuidado, a la salud,
a la compasion, etc.

Estas iniciativas son, en unas ocasiones, de impulso ptblico
(atencién primaria, salud publica, etc.) y, en otras, de promocion
privada (asociaciones de profesionales, fundaciones, entidades y
empresas de salud, grupos de voluntariado, universidades y es-
cuelas, personas fisicas, etc.), que varian en cuanto a contenidos
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y objetivos: acciones dirigidas mayoritariamente a la sensibiliza-
cion, pero también a la formacién y a la intervencién comunita-
ria —principalmente de voluntariado— en grupos poblacionales
concretos de mayor o de menor dimension o para la atencion a
patologias concretas, como la salud mental.

Estas iniciativas, no se articulan entre si, ni estdn coordina-
das unas con otras, ni se evaltian bajo unos mismos parametros e
indicadores, por lo que, més alld de su resultado cualitativo y de
su innegable aportacion al cambio del sistema y a la modelizacion
de nuevas maneras de concebir la promocién comunitaria, no
puede acreditarse su impacto cuantitativo en términos de impac-
to en salud y son poco replicables en otros entornos diferentes, al
no estar procedimentadas.

Un aporte fundamental de las evidencias registradas por es-
tas iniciativas ha sido el poder reunir los elementos clave para el
desarrollo de Comunidades y Ciudades Compasivas y construir
una metodologia propia (Método Todos Contigo®) que ayude a
las organizaciones a construir Comunidades y Ciudades Compa-
sivas implicadas en la generaciéon de redes comunitarias para el
cuidado y acompanamiento de las personas que se encuentran en
una fase de enfermedad avanzada o al final de la vida, teniendo
en cuenta la necesaria adaptacion al entorno, partiendo de la filo-
sofia y de las caracteristicas basicas del movimiento mundial de
Comunidades Compasivas y acotado a la enfermedad avanzada
y al final de vida'’.

De esta forma, en los dltimos ocho anos se han desarrollado
en Espafia y en Latinoamérica experiencias de verdaderos progra-
mas de Comunidades y Ciudades Compasivas, que impregnan no
solo la denominacién, sino también la forma de hacer las cosas y
de demostrarlo. La diferencia sustancial de un programa de Co-
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munidad Compasiva frente a experiencias aisladas de iniciativas
compasivas ha sido la verdadera articulaciéon de un modelo de
atencion integrado sanitario, social y comunitario a la enfermedad
avanzada y al final de la vida bajo un sistema organizativo que lo
gestiona y lo coordina, con una metodologia de implantacion, de
seguimiento y de evaluacion del impacto en salud'.

Estos programas de Comunidades Compasivas (En Espaia,
Sevilla Contigo, Ciudad Compasiva, de la Fundaciéon New Health;
Getxo Zurekin, de la Fundacién Doble Sonrisa; Pamplona Conti-
go, de la Orden Hospitalaria San Juan de Dios; Bidasoa Zurekin,
de la Asociacion Bidasoa Zurekin; y en Colombia, el programa
Colombia Contigo, integrado por las ciudades de Bogotd, Iba-
gué, Manizales, Santa Marta, Villavicencio, Cartagena y Pasto, y
promovidas por la Fundacién Keralty, y “Fusagasuga Contigo’, de
la Fundacién Pallium) se encuentran articulados y coordinados
como un verdadero “ecosistema integrado’, que permite la actua-
cion sincronica, ordenada y vinculada de los agentes intervinien-
tes (sanitarios, sociales y comunitarios) en un territorio en pro de
sensibilizar, formar e intervenir en la creacion de redes —internas
y externas— y en su accion, alrededor de las personas que se en-
cuentran en situacion de enfermedad avanzada y al final de vida's.

Hasta la fecha, estas ciudades se encuentran en diferentes
estados de desarrollo y estan logrando evaluar su impacto y sus
resultados en términos de satisfaccion de pacientes y familiares,
impacto en salud —mejora de la calidad de vida y bienestar, dis-
minucion de la sobrecarga del cuidador, disminucion de la depre-
sién y ansiedad, incremento de la red de cuidados, disminucién
de la soledad—, evitando duplicidades e ineficiencias en el uso
de los recursos disponibles en el ambito geografico en el que se
desarrollan y generando protocolos de intervenciéon comunitaria,
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como el protocolo Redcuida'® y nuevas estructuras comunitarias
y de coordinacién, como los conectores de la comunidad, los pro-
motores comunitarios, las comisiones dinamizadoras y las comi-
siones integradas sociosanitarias.

Finalmente, la pandemia de covid-19 declarada por la Orga-
nizacion Mundial de la Salud el 30 de enero del 2020, y que hasta
la fecha ha ocasionado 4,1 millones de muertes en el mundo, y
mas de un 10 % de la poblacién mundial infectada, nos ha hecho
reflexionar sobre la importancia de generar comunidades a nues-
tro alrededor y de implicarnos activamente en ellas de manera
voluntaria y altruista.

La compasiéon 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 este tiempo de manera volunta-
ria y altruista. Todas han sido un verdadero acto de bondad que
hace 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, etc.

En definitiva, lo que mas se ha evidenciado en esta pande-
mia 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 com-
pasion entendida como respuesta al sufrimiento propio y ajeno
nos ha permitido afrontar esta situacion.
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Comunidades que cambian vidas

Nuestro propésito principal es desarrollar

e implementar estrategias para mejorar la
calidad de vida, el bienestar y las condiciones

de salud de las personas y las familias,

trabajando de la mano con las comunidades y
aprovechando sus propios recursos, mediante

el fortalecimiento de activos de la salud y la

promocion comunitaria.

Con el paso del tiempo, nuestro enfoque
salutogénico se ha afianzado en cada uno
de nuestros proyectos y nos ha permitido
leer los territorios desde esta perspectiva.
Entendemos la salud con un enfoque de
bienestar y buscamos inspirar esta misma
mirada en las comunidades para lograr su

empoderamiento en este campo, a partir del

cual las personas y las familias se conviertan
en promotoras de salud y bienestar para si

mismas y para otros.



Me he sentido vacio muchas veces. Siempre fue porque
me habia olvidado, momentdneamente, del “para qué”.
Y ahi, apareciste ti: te encontré, alli donde estabas
cuidando de la gente y te senti en lo méds hondo y
volvi a entender, inspirado por ti, lo que de verdad es
importante. Vinimos a la vida para dar y no para tener.
Para ser y no para buscar. Para alimentarnos desde
el anonimato de hacer el bien. Para trascender como
cualquier otro, ayudando a crecer y a cuidar
a la humanidad, sin mas.

Te admiro profundamente, por tener la valentia de
declararlo e invitar al resto a unirse a esta llamada de
volver a humanizar nuestra realidad. No es posible
devolver el equilibrio a nuestras vidas personales,
ni la satisfaccion a nuestras vidas profesionales, sin
reencontrarnos con el significado que tienen los demas
para nosotros mismos. Este es el gran regalo:
la verdad que riega la semilla de la humanidad.

Si algo vibra ahora dentro de ti: ven.
Espera a ver el alma que encierra para ti este libro.
Y escucha con atencién tu interior.

Es la satisfaccion de saberte para los demas.

EMIL1I0O HERRERA MOLINA
Global Chief Health Officer
Keralty
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