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== INntroduccion

«Culdar con afecto se
ha resentido al haber
ocultado nuestra
propia vulnerabilidad»

A lo largo de la historia, la ciencia se ha esforzado
en dar respuesta a las necesidades de la sociedad.
Los conocimientos y la tecnologia disponibles en
cada época han determinado, en buena medida,
nuestra capacidad para investigar y resolver los
distintos problemas. Pero estos conocimientos
y tecnologia no han sido los Unicos factores. A
menudo, el conjunto de valores sociales imperante
ha modulado tanto la importancia de la percepcidn
del problema como la urgencia en encontrar
soluciones. La medicina o las ciencias de la salud no
han sido una excepcion. La OMS, en el afo 1946, en
el predmbulo de su documento fundacional, definia
la salud como “un estado de completo bienestar
fisico, mentaly social, y no solamente la ausencia de
afecciones o enfermedades” (1). Y bastara observar
la evolucion de la esperanza de vida al nacer a
escala mundial durante la segunda mitad del siglo
XX hasta nuestros dias para concluir que, gracias
a los conocimientos y la tecnologia desarrollados
por la investigacidn médica, parece que las cosas
se han hecho razonablemente bien (2).

Pero debemos relativizar este éxito. De hecho, la
esperanza de vida al nacer nos dice muy poco de
la calidad de los anos que vivimos. Al priorizar
la longevidad, se han hecho predominantes
las enfermedades cronicas, no curables en su
mayoria, mientras que las enfermedades curables
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(en general, infecciosas) han perdido protagonismo
en las sociedades modernas. Nuestros esfuerzos
se han dirigido a mejorar nuestros sistemas de
salud, olvidando que estos solo son responsables
de un 20% de la salud de las personas, mientras
que el 80% restante depende del estilo de vida,
del entorno donde se vive y de las condiciones
socioeconomicas. Este enfoque, primordialmente
sanitario, nos ha llevado a obsesionarnos por la
longevidad, ignorando la calidad de vida (es decir,
el grado de autonomia funcional] con que vivimos
esos anos ganados, y ha escondido la existencia
de la muerte, una actitud que se ha visto reforzada
por un entorno social que aisla a las personas
mayores por considerarlas no productivas. De este
modo, nuestra capacidad individual y colectiva de
cuidar con afecto se ha resentido al haber ocultado
nuestra propia vulnerabilidad y, en consecuencia,
la capacidad de ser comprensivo y compasivo
con los demas. El resultado de todo ello ha sido
una menor atencidn hacia las necesidades de las
personas mayores, en especial aquellas que son
mas vulnerables: las que tienen una limitacidn
de su autonomia funcional, las que estan solas y
las que se encuentran en la parte final de su vida.
Tres caracteristicas que tienden a agruparse con
mucha frecuencia, pero que también pueden darse
perfectamente por separado.



Los claroscuros de la situacion actual

Los éxitos alcanzados en salud poblacional, si bien
son reales, no nos deberian impedir reconocer
disfunciones que aun arrastramos y que, incluso,
hanempeorado.Asi,hemos delegado, cadavez mas,
los cuidados de nuestros mayores en instituciones
y profesionales aceptandolo como la mejor solucidn
sin valorar suficientemente las consecuencias para
la persona cuidada ni la trascendencia comunitaria
de esta eleccion.

En este sentido, desde hace unos anos se vienen
alzando voces que reclaman una revisidn de
nuestro enfoque de salud que tome como valor
nuclear sus determinantes sociales. Se trataria, por
ejemplo, de no limitarnos a recomendar los habitos
saludables que cada persona deberia seguir, sino
de desarrollar comunidades saludables donde
estos habitos puedan, verdaderamente, llevarse a
la practica.

Una comunidad sana deberia poder asistir en la
soledad. La soledad no deseada puede definirse
como una experiencia negativa del aislamiento
que provoca el sentimiento de estar solo y que
conlleva efectos fisicos y psicoldgicos estresantes
(3). Esto conduce a una limitacion y anulacion de
una necesidad humana basica (la convivencia, el
contacto social] que influye en la saludy el bienestar
de las personasy, en especial, de los mayores. Esta

necesidad se basa en (1) los sentimientos de afecto
por los demas y de que otros lo cuidan, como el
amor, la compania o el afecto, y (2) el sentimiento
de pertenencia a un grupo o comunidad (4).

Si bien sentirse solos en algin momento forma
parte de la condicion humana, la soledad mantenida
en el tiempo se convierte en un problema,
creando un bucle de pensamientos, sensaciones
y comportamientos negativos persistentes y
autoalimentados. Una forma de definicién habitual
es el sentimiento de tristeza y ansiedad como
resultado de la falta de conexidn con algun aspecto
de nuestro mundo. Se trata de una conexidn con el
mundo en términos emocionales (intrapersonales),
sociales (interpersonales) y existenciales (5). En el
momento de escribir estas lineas, lairrupcion de la
pandemia de la COVID-19 ha puesto de manifiesto,
de un modo terrible, estas situaciones.

Soledad y final de vida

La complejidad inherente al ambito de la soledad y
final de vida, estando esta etapa determinada por
la edad o porque la situacion clinica de la persona
lo hace prever, requiere un abordaje holistico.
No se trata de medir y evaluar en condiciones
ideales, sino de entender el contexto sociocultural
y como adaptar las soluciones a cada situacion.
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Ademas, es especialmente importante evaluar
los resultados obtenidos mediante la solucion
aplicada y explicar los mismos usando narrativas
convincentes. Debido a que algunos de estos
temas se han investigado ampliamente, es posible
plantearse estudios secundarios, tanto revisiones
sistematicas de estudios cuantitativos como
cualitativos o mixtos, ya que con el tiempo se han
desarrollado diferentes métodos de sintesis (6).

En este contexto, donde la investigacion estara
muy influida por las creencias culturales y las
construcciones sociales, sera importante utilizar
las metodologias adecuadas. En este sentido,
son de eleccion los métodos de naturaleza mixta
cuanti-cualitativos primarios. Pero, ademas, es
fundamental aplicarlos en un marco de innovacidn
abierta como el que permiten los laboratorios
vivientes o living labs, que tienen la virtud de
implicar a las personas afectadas y que, de este
modo, pasan a formar parte de la solucidn. Asi,
se tienen en cuenta perspectivas, vivencias,
percepciones e interpretaciones que en otro caso
se perderian.

Investigar en soledad y aislamiento no deseados
supone, en consecuencia, un gran reto, por lo que
puede resultar especialmente Gtil aplicar lo que
se ha dado en denominar la Participacion Publica
en Investigacion, o PPl (7). La PPI se puede definir
como “una colaboracion activa entre la ciudadania
y los investigadores en el proceso de investigacion”
en un proceso de codiseno y cocreacion de
servicios. Aunque bien establecida formalmente,
esta metodologia deberia poder aplicarse de
forma mas rutinaria y extensa. No es lo mismo que
el living lab. En una PPI, el papel de la ciudadania
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en la investigacion sobre la soledad no deseada,
incluyendo la muerte, se transforma asi en una
participacion critica pasando del rol de objeto
del estudio puramente pasivo a un papel activo
como coinvestigadores necesarios. Es importante
senalar que se trata de implicar a los ciudadanos en
aquellas fases en las que sea apropiado seguln cada
proyecto, obteniéndose una perspectiva ciudadana
complementaria a la de los profesionales (8).

Todos los estudios previos realizados coinciden en
quetratarbienestratarconcarino, paciencia,humor,
respeto y humanidad, favorecer la comunicacion y
autonomia, negociar las intervenciones, acompanar
eintegraraldependiente en lavida familiar, implicar
a la familia en el cuidado y cuidar al cuidador. Las
personas dependientes enfatizan el valor de no
sentirse solos, relacionarse y “salir de casa”.

Los retos, por el lado profesional, son la falta de
tiempo y de respaldo legal, y la inequidad en la
atencion. Coinciden en la dureza de cuidar y la
sobrecarga fisica y psicoldgica que conlleva. Pero
también las personas dependientes hablan de la
dureza de dejarse cuidar, del miedo a la evolucién de
la enfermedad y las limitaciones que generan. Por
ello, se puede concluir que la “dureza de cuidar” va
acompanada de “la dureza de ser cuidado”, y que no
solo hay que medir lo tangible, sino que hay muchos
aspectos intangibles a tener en cuenta (9).

El marco politico y administrativo influye en el
despliegue y la vivencia del cuidado, y es muy
diferente segun los paises. Asi, el Reino Unido
propuso en 2018 un Ministerio de Soledad (Ministry
of Loneliness] desarrollando una estrategia al
respecto desde la politica general (10).



Areas especificas
de investigacion
a tener en cuenta

« La poblacion es
mas mayor y fragil,
necesita cuidados»

La vida en soledad no deseada es cada vez mas frecuente en las grandes
ciudades, y va en alza. La poblacion es mas mayory fragil, necesita cuidados,
pero no hay gente joven que realice estas tareas. Se une a este problema
el cambio del modelo social: desaparece la familia tradicional, aumenta
la poblacion urbana en detrimento de la rural, los hijos suelen tener
trabajos precarios y lejos de los padres, hay una pérdida del sentimiento de
comunidad, etc. Se hace necesario, por ello, concretar y desarrollar lineas de
investigacion que permitan comprender mejor los diversos factores que llevan
a esta situacion, definir qué supone estar en una situacion de soledad para
asi desarrollar enfoques de investigacion apropiados, implicando también
en estos a las personas objeto de nuestra investigacion, tal como se ha
comentado antes. Pero no se trata de empezar de cero. Existen ejemplos que
se han convertido en buenas practicas, de las cuales se puede aprender para
ir disenando y desarrollando lineas de investigacion en esta tematica, como
veremos mas adelante.

Cuando las personas se hacen mayores, es importante gestionar la transicion
a la nueva etapa (retiro laboral] y las nuevas situaciones que comporta:
necesidad de cuidadores cuando se precisen, menor contacto social, soledad,
exclusion... Sibien lainmensa mayoria de las personas ancianas mantienen una
buena calidad de vida, autonoma y satisfactoria, un porcentaje no desdenable
de ellas, que aumenta con la edad llegando a representar el 20-30% entre los
mayores de 80 anos, presentan una o varias de las situaciones mencionadas.
Pareceria sencillo, entonces, adoptar una perspectiva comunitaria. Bastaria,
para ello, reconocer que nuestras decisiones de cada dia determinan no
solamente nuestro nivel de salud y bienestar, sino también el de la comunidad
que nos rodea. Pero, para hacerlo efectivo, es fundamental entender bien el
contexto local: qué recursos tenemos disponibles, qué valores compartimosy
hasta qué punto podemos contar con las autoridades.
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El modelo de atencion integrada,
un prometedor punto de partida actual

Desde finales de la década de los 90, la OMS ha
respaldado y ayudado a extender un nuevo modelo
de atencion sanitariay social que cambia la manera
de reconocer las necesidades de salud de las
personasmayoresycoémodarlesrespuesta(11).Este
modelo consiste en utilizar no solo las necesidades
expresadas por el paciente, sino también las de
cuidadores, familiaresy la comunidad como criterio
organizativo principal a partir del cual redisenar
los servicios sociosanitarios. Denominado
habitualmente modelo de atencion integrada,
actualmente se prefiere hablar de necesidades

Administracion

Integracion de
organizaciones

Integracion de
profesionales

Integracion
clinica

Integracion funcional

SALUD

POBLACIONAL EN PACIENTE

ATENCION CENTRADA

holisticas de las personas, es decir, no limitadas a
temas de salud o sociales.

Parece, por ello, oportuno aprovechar las lecciones
aprendidas en veinte anos de trabajo e investigacion
en el area de atencion integrada como punto de
partida para repensar cdémo construir una sociedad
cuidadora de la gente mayor. Asi, la atencion
integrada entiende la importancia de invertir en
capital social (alianzas, complicidades entre grupos)
para solucionar las complejidades organizativas
que comporta integrar servicios, profesionales y
modos de trabajo tal como P. Valentijn refleja en la
Figura 1 (12).

Integracion normativa

SALUD
POBLACIONAL

Figura 1. Modelo de P. Valentijn reflejando la complejidad organizativa de la atencién integrada (12).

Y la mejor manera de afianzar este capital social es
mediante la elaboracion de una narrativa que sea
significativa para todos y cada uno de los actores
implicados, que se puede cimentar en tres pilares
basicos:

1.La importancia de invertir en capital
social para solucionar las complejidades
organizativas que comporta integrar
servicios, profesionales, modos de trabajo,
etc.
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2. Modificar las practicas de los profesionales
entrenandolos en nuevas habilidades no
necesariamente incluidas en su formacion
universitaria: trabajo en equipo, empatia
con el paciente, decisiones compartidas,
etc.

3. Aprovechar el conocimiento acumulado
en la evaluacion del impacto de nuestras
actuaciones, especialmente en todo aquello
que va mas alla de los resultados clinicos.



Sin embargo, hay otros aspectos donde el
conocimiento estd menos consolidado y que
deben ser materia para investigacion. Es el caso,
por ejemplo, del uso de las Tecnologias de la
Informacion y la Comunicacién (TIC) para dar
soporte a las practicas de atencidon integrada,
tanto en la monitorizacién individual de pacientes
como en la facilitacidon de las comunicaciones entre
pacientes, cuidadores y profesionales, pasando
por la coordinacion entre profesionales o la
identificacion de grupos diana, entre otras.

La fragilidad

Entre los aspectos mas importantes a tener en
cuenta cuando se estudia todo lo relacionado con el
anciano, se encuentra la fragilidad de la persona,
la cual tiene un impacto hipercritico en la calidad
de vida y supervivencia de las personas mayores,
especialmente aquellas que viven en soledad.

La fragilidad se entiende como una entidad
nosoldgica que persigue definir a un grupo de
personas mayoresque estanenunelevadoriesgode
desarrollar un deterioro funcional que terminaenla
discapacidad y, posteriormente, en la dependencia,
la hospitalizacion, las caidas, la institucionalizacion
permanente o la muerte. La fragilidad se convierte
asi en un factor que va a tener un especial impacto
en la calidad de vida de la persona mayor que
envejece debido a la disminucion de la capacidad

<< I_a fra g I l_l d a d funcional y, en consecuencia, del bienestar en la

vejez.

d e la e rS O n a Pero se podra evitar la evolucion a la dependencia
si se es capaz de detectar e intervenir sobre las
situaciones en las que la capacidad funcional esta

ti e n e u n acercandose a la zona de riesgo y, por otro lado,

se puede modificar la situacion de dependencia
(si esta no es alin muy marcada) modificando el

i m p a C t O entorno, haciéndolo menos exigente.

La fragilidad, en este marco teérico, seria aquella
situacion limite que precede al desarrollo de

. Y
h I p e rC rItICO la discapacidad, en la que aun queda reserva

funcional, aunque limitada, y que, en consecuencia,

. aun esreversible, a diferenciade lo que ocurreen la

e n la C a ll d a d discapacidad establecida, en la que la habitual falta
de reserva funcional hace practicamente imposible

. su reversibilidad. El desarrollo de discapacidad

de Vlda >> vendra marcado por la presencia de factores
predisponentes o facilitadores y de factores

protectores. Entre los primeros se encuentra la
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soledad, que ha mostrado ser no solo un factor de
riesgo para padecer fragilidad, sino para favorecer
su evolucion hacia la discapacidad.

Investigar en fragilidad, al ser esta multifactorial,
suponeintegrardiferentes dpticasyabordajes. Cabe
aqui subrayar que la reversibilidad de la fragilidad
era teodrica hace una década. Pero hoy se sabe, con
la certeza que aporta la evidencia experimental
proveniente de estudios experimentales de
intervencion, que esta reversibilidad es cierta y
como actuar para conseguirla.

Entre los campos de investigacion que mas
conocimiento han aportado a esta realidad, se
encuentran los programas de actividad fisica
grupales. En estos estudios, se ha demostrado
que no solo se revierte la fragilidad, sino que estas
actividades mejoran la socializacion del individuo y,
al mejorar su estado funcional, permiten que, tras
la finalizacion del tratamiento, la persona mantenga
su socializacion, paliando o evitando su soledad.
Otros programas se han centrado en aspectos
nutricionales, cuya situacion deficitaria es una de
las consecuencias de la soledad y que también se
relacionan con el desarrollo de fragilidad.

La apuesta tecnologica

En el caso de no poder acceder a actividades
grupales, la tecnologia estad resultando muy Uutil
para combatir la fragilidad de la persona mayor
en soledad. Asi, se han desarrollado plataformas
tecnoldgicas en las que se combinan sistemas
de deteccion del deterioro funcional precoz,

de fragilidad, con programas de intervencion
y monitorizacién de la funcion, y con sistemas
de comunicacion con sus cuidadores formales
(servicios de salud, servicios sociales) e informales
(familia, amigos).

Las plataformas desarrolladas y validadas en el
marco de proyectos financiados por la Comision
Europea(FACET, POSITIVE, entre otros) por Leocadio
Rodriguez Manas, coautor de este documento,
han dado excelentes resultados. Estas soluciones
se caracterizan por ir mas alla de los aspectos
sanitarios, incluyendo temas sociales y afectivos, e
implicando a entidades como los ayuntamientos en
las ciudades. La tecnologia se esta utilizando para
investigarenfragilidad recreando situacionesreales
en entornos experimentales mediante realidad
virtual o mediante la creacién de laboratorios
que, basicamente, reproducen las condiciones del
domicilio, los living lab, que permiten probar una
serie de adaptaciones, incorporacion de sensores,
sistemas de deteccion de situaciones de riesgo, etc.

Pero aun siendo estos modelos importantes, lo
fundamental, tal como se ha comentado antes, es
trabajar con los propios ancianos en sus entornos
reales, en sus propios domicilios, porque nada
sustituye a la realidad. Para ello, hay que adaptar
los disenos experimentales a la realidad, en lugar
de intentar adaptar la realidad al diseno. Esto exige
que los dispositivos se comprueben en entornos
reales actuando la persona anciana, nuevamente,
como objetivo, y participeenunrolde coinvestigador.
El no hacerlo asi explica la poca penetracion de
muchas de las tecnologias que se han desarrollado
hasta el momento.

«La tecnologia esta
resultando muy util

para combatir la

fragilidad de la persona
mayor en soledad»
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Creando capital social

El papel de las ciudades, representadas por los
consistorios o ayuntamientos, es, por tanto, critico
para que la soledad no deseada desaparezca,
gracias a la transformacion de la ciudad, en un
elemento cuidador. Lo mas importante para que
la participacion de las ciudades en las lineas
de investigacion alcance el objetivo previsto es
convencerlas de que el beneficio no solo sera para
las personas mayores, sino también para el propio
municipio que, al reducir las tasas de discapacidad,
reducird la necesidad de recursos para las
personas discapacitadas y mejorara la calidad de
vida de sus ciudadanos.

Los mayores realizan una gran cantidad de
actividades que no se pagan, pero que son muy
productivas: desde dar continuidad generacional
a ser la historia viva de la propia ciudad, de
cuidar de los nietos mientras sus padres trabajan
a actividades de voluntariado cuidando a otras
personas mayores, etc. Por ello, mantener a las
personas mayores saludables y activas no solo es
una magnifica inversion en términos de calidad de
vida para los ciudadanos, sino que genera actividad
econdmica (la persona mayor activa acude a
restaurantes, cinesy centros de ocio, compra libros,
ropa y otros articulos de consumo, viaja, algunos
montan negocios...). Para todo ello, el disponer
de una poblacion anciana robusta es basico. Y la

mejor manera de conseguirlo es investigar en los
mecanismos de deterioro progresivo de la funcion
que conducen a la fragilidad y a la discapacidad, en
su prevencion, deteccion y tratamiento.

Analisis de proyectos piloto de ciudades
solidarias y comunidades compasivas

Dos son las iniciativas que analizaremos aqui como
estudios pilotoy que pueden serobjeto de un estudio
y de un desarrollo posterior para ir extendiendo
las experiencias y lograr ciudades compasivas.
Debemos tener en cuenta la vida de la persona
mayor como una sucesion de etapas condicionadas
por la evolucion de su situacidon personal en un
sentido amplio. En una primera etapa, se debera
investigar y desarrollar métodos y herramientas
para mantener la maxima calidad de vida posible.
Cuando esto no sea factible, se deberan centrar los
esfuerzos en la atencidn a las personas mayores sin
posibilidades de recuperacidn clinica, que sufren, y
donde el deterioro de contactos sociales hace que
vivan en soledad. Estos dos son los escenarios
donde la investigacidn debe jugar un gran papel.

Los dos pilotos que analizamos a continuacion
vienen a incidir en las dos etapas indicadas, y son
una fuente de informacidn para ir desarrollando y
mejorando las soluciones que se estan aportando.
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«Una cludad

amigable con los

mayores alienta

el envejecimiento
activoy en salud »

El proyecto de “Ciudades Amigables con los
Ancianos” de la OMS

Desde 2007, la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS] estad impulsando el proyecto de “Ciudades
Amigables con los Ancianos”, con un abordaje
también global, pero no centrado en la atencion
paliativa en la persona anciana que se encuentra
en unas condiciones que puedan ser indicativas de
muerte a corto plazo, sino en cualquier situacién. Su
objetivo es lograr que las ciudades se comprometan
a ser mas amigables con las personas de edad, con
el fin de aprovechar el potencial que representan
para la humanidad. Una ciudad amigable con los
mayores alienta el envejecimiento activo y en salud
mediante la optimizacidn de las oportunidades de
salud, participacion y seguridad a fin de mejorar
la calidad de vida de las personas a medida que
envejecen, favoreciendo su vida en el propio
domicilio, que es su entorno natural. Se promueven
asi las actividades de ocio, la actividad fisica, el
entorno amigable... (13).

El concepto de envejecimiento activo (OMS, 2007)
definido como “el proceso porelque se optimizan las
oportunidades de bienestar fisico, social y mental
durante toda la vida, con el objetivo de ampliar la
esperanza de vida saludable, la productividad y la
calidad de vida en la vejez” ha sido transformado
y englobado en el concepto de “envejecimiento con
salud”. Se define, entonces, el envejecimiento con
salud como “el proceso de desarrollar y mantener
la capacidad funcional que permite el bienestar en
la vejez” (14).
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Una comunidad, en este marco, se dice que es
amigable con las personas mayores cuando:

* Reconoce su diversidad.
* Protege a los mas vulnerables.

* Promueve su inclusion y contribucion en
todos los ambitos de la vida comunitaria.

* Respeta sus decisiones y elecciones de
estilo de vida.

e Anticipa y responde con flexibilidad a las
necesidades y preferencias relacionadas
con el envejecimiento.

Las ciudades adheridas a este proyecto, 33
inicialmente pero hoy centenares en todo el mundo,
siguen el Protocolo de Vancouver, que establece
una metodologia de investigacion: una primera
fase en la que se realiza un diagnédstico de la ciudad
y se recaba la opinidn de las personas afectadas
a través de grupos focales, y una segunda en la
que, tras el diagnostico realizado, se organizan
focos de participacion ciudadana, constituidos
mayoritariamente por personas mayores, y se
interviene para mejorar cada una de las areas. La
OMS dirige estainiciativa a todos los ayuntamientos
interesados en promover el envejecimiento
saludable y activo, mejorando sus entornos vy
servicios, e incorporando esta perspectiva en la
planificacion municipal de manera transversal.
En Espana, el IMSERSO, mediante un acuerdo
de colaboracion con la OMS, es el organismo
encargado de coordinar y dinamizar la Red en
Espana. Estan adheridas a este proyecto alrededor
de 200 ciudades en nuestro pais.



La Carta de la Ciudad Compasiva

El movimiento de las Comunidades Compasivas se ha descrito inicialmente
como un enfoque de salud publica para la atencion paliativay del final de lavida
(15). Las Ciudades Compasivas son comunidades que reconocen publicamente
a estas poblaciones, sus necesidades y problemas. Buscan implicar a todos
los sectores principales de una comunidad para ayudar a apoyarlos y reducir
asi el impacto social, psicoldgico y médico negativo de enfermedades graves,
los cuidados y el duelo. Una Ciudad Compasiva es, asi, una comunidad que
reconoce que el cuidado mutuo en momentos de crisis de salud y pérdida
personal no es simplemente una tarea exclusiva de los servicios sociales y de
salud, sino que es responsabilidad de todos (16).

Se origina en estrategias multisectoriales de varios paises para crear una
sociedad mas solidaria y conectada en la que todos tengan la oportunidad
de desarrollar relaciones significativas independientemente de la edad,
la situacidn, las circunstancias o la identidad (17, 18). Los casos de éxito
se han basado en la adopcion de un modelo social que retne a diferentes
generaciones y a toda la gama de grupos y miembros de la sociedad civil
utilizando los principios del desarrollo comunitario (19), y la movilizacién de
los colectivos y personas, las familias, los amigos y las comunidades (20).
Estos conceptos constituyen el nldcleo del movimiento de las Comunidades
Compasivas, descrito inicialmente como un enfoque de salud publica para la
atencion paliativa y del final de la vida (21).

La Carta de la Ciudad Compasiva esboza trece pasos necesarios en una
ciudad para concienciar sobre la muerte, la agonia y el cuidado, y promover la
amabilidad y las acciones de cuidado por parte de los ciudadanos. En ella se
destacan las personas y organizaciones importantes que deben participar en
la creacion de una ciudad solidaria: escuelas, lugares de trabajo, sindicatos,
iglesias y templos, hospicios, residencias de ancianos, museos y galerias de
arte, medios de comunicacién social o impresos, organizaciones benéficas
para personas sin hogar, prisiones, hospitales, proveedores de educacidén
superior, organizaciones comunitarias y voluntarias, policia y servicios de
emergencia. Sin embargo, es importante comprender que cada comunidad es
diferente y que el enfoque adoptado debe ser sensible al contexto, la historia
y la cultura locales.
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En el Reino Unido, aunque las comunidades compasivas han sido a menudo
ofrecidas por los centros y servicios de cuidados paliativos en casa, los
actores principales son los ciudadanos de a pie. Estos, actuando como buenos
vecinos o cuidadores voluntarios junto a organizaciones de todos los sectores,
alientan a las personas a tener confianza mediante conversaciones sobre
el buen vivir y el buen morir dando un apoyo mutuo de manera emocional y
practica en momentos de crisis y pérdida (22). Un ejemplo paradigmatico es la
accion “Compassionate Inverclyde” en Escocia (23, 24), que relne a personas
de todas las edades procedentes de barrios, empresas, escuelas, colegios,
comunidades religiosas, instalaciones deportivas y de ocio, servicios publicos,
organizaciones de voluntarios y medios de comunicacién. Actian promoviendo
el desarrollo y aplicacidon de habilidades compasivas y de afecto, y participan
ayudando a otras personas de su comunidad a actuar como captadores de
fondos, voluntarios, acompanantes, simpatizantes o companeros compasivos.
La evaluacion del proyecto “Compassionate Inverclyde” (24) muestra los
impactos mas amplios en:

* Prevencidn e intervencién temprana en tiempos de crisis, pérdida
o circunstancias dificiles a través de la actividad fisica y social, la
amistad, la amabilidad y el apoyo.

* El fomento de la confianza y la autoestima mediante la participacion en
actividades, llenando a menudo el vacio consecuencia de la jubilacion,
el duelo o la pérdida de empleo.

* Recuperary mejorar la capacidad de vivir de forma independiente para
que las personas se sientan valoradas, cuidadas, mas optimistas y
mejor apoyadas para recuperarse y mantener su salud y bienestar.

e Lainclusionyelempoderamiento: escuchary responder a las personas
como individuos y reunir a personas de diferentes generaciones de toda
la sociedad en torno a las preocupaciones transversales de la muerte,
la agonia, el duelo y la soledad.

El factor comudn de éxito en muchas comunidades compasivas, tal como se
ha podido comprobar en estos estudios piloto, ha sido lograr el apoyo de unos
pocos lideres inspiradores que estén preparados para escuchary actuar en lo
que importa a la comunidad. Los lideres que gozan de confianza y estan bien
conectados a la red, participan y movilizan a la poblacion local, los grupos de
vecinos, los servicios y las organizaciones, y generan interés y compromisos
de acciodn (25). Juntos construyen un movimiento social de ciudadanos y crean
redes vecinales vibrantes, conexiones y relaciones entre personas que se
preocupan y pueden ayudar. Como resultado de ello, un nimero creciente de
ciudadanos solidarios estan facultados para ofrecer amabilidad, compasidn
y apoyo a las personas que se encuentran solas o que estan experimentando
una crisis o una pérdida.

La Tabla 1 muestra diez principios de diseno para el desarrollo de una ciudad
solidaria/Comunidad Compasiva (24). Se enfocan a “cdmo” alimentar la
transformacion. Las acciones del “qué hacer” deben surgir organicamente de
la comunidad.
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«Concienciar tanto al conjunto
de la sociedad como a las
personas e instituciones»

Tabla 1: 10. Principios de diseno para una Comunidad Compasiva

1. Comenzar con conversaciones sobre lo que mas importa a la gente local.

puede confiar.

2.Asegurar el apoyo de lideres visibles, personas u organizaciones, auténticos y en los que se

3.Desarrollar la capacidad de liderazgo colectivo en torno a un propdsito y valores compartidos.

4. Establecer un grupo guia que empodere y permita a las personas actuar.

recursos.

5. Facilitar que las personas se ofrezcan como voluntarias y apliquen sus habilidades, activos y

e igualitaria.

6. Valorar y empoderar a todos los que pueden contribuir y asegurar que tengan una voz fuerte

instrumentos para facilitarlo.

7. Fomentar el voluntariado de la comunidad mediante el apoyo y la de los companeros proveyendo de

y compasiva.

8. Compartir historias inspiradoras, que hablen al corazon de la gente y la motiven a ser amable

9. Usar los medios sociales para comunicarse y ayudar a las personas a organizarse.

10Alentar la curiosidad y seguir aprendiendo de otras comunidades solidarias y compasivas.

La concienciacion de la sociedad en el cuidado
de personas mayores en riesgo de deterioro
funcional y soledad

Se ha hablado, en la introduccion, de la necesidad
de concienciar tanto al conjunto de la sociedad
como a las personas e instituciones directamente
implicadas sobre la conversidn de las ciudades en
entidades cuidadoras. También hemos destacado
la importancia de incorporar a las personas
afectadas si se quiere garantizar la aplicacién de
los resultados de la investigacidn y la innovacion
en estas etapas de final de vida. En este campo
surgen diferentes lineas y métodos, destacando
varios conceptos innovadores que combinan la
transferencia de conocimiento con otras parcelas
de la creatividad humana y que han sido utilizados
para mejorar el entorno en personas mayores
en situacion terminal. Asi, por ejemplo, existe el

movimiento de investigacién basado en las artes
[Arts-Based Research], que surge de la tradicion
de la investigacion en ciencias sociales y se refiere
al uso de cualquier forma de arte en cualquier
momento de la investigacion, tanto para generar,
interpretar y/o difundir conocimiento. El siguiente
ejemplo ilustra un proyecto de buen trato a las
personas mayores en domicilio que se transformo
en un cortometraje que incluye los resultados
del estudio cientifico, y puede visualizarse en
el siguiente enlace: https://www.youtube.com/
watch?v=3265GEOLVLQ

Otro de los ejemplos es el estudio realizado sobre el
trabajo de los profesionales de cuidados paliativos,
que se presenta a modo de documental como
producto de transformacion de las personas que
cuidan, titulado Metamorfosis y esta disponible en
el siguiente enlace: https://www.dipex.es/nueva/
proyectos/ (26).
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Las redes sociales e Internet, no cabe duda, se han convertido en una fuente de
informacidon para la ciudadania que se debe tener también muy en cuenta, ya
que influye en la construccion de opiniones y creencias. Es un arma de doble
filo, por lo que es urgente investigar sobre el buen uso de estas vias de difusion
de informacion, que no siempre se basan en el conocimiento. Un ejemplo de
buena practica es la colaboracidon DIPEx Internacional. DIPEx es el acrénimo
de Database of Individual Patient Experiences y es un proyecto internacional
originado en el Reino Unido que pretende informar sobre enfermedades
tanto a pacientes y familiares como a profesionales sanitarios, y facilitarles
el que puedan conocer y compartir la experiencia de otras muchas personas
con problemas similares. En Espafa se inicié la participacion en el afo 2008,
constituyéndose la Asociacion DIPEx Espana en el ano 2010. Esta ha acometido
el tema de los cuidados desde la perspectiva de pacientes y de usuarios.
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Conclusiones

«La capacidad para cuidar
deberia ser menos un deber
y Mas un convencimiento»

La investigacion y la implementacion posterior
de sus resultados va a ser determinante para
lograr la transformacién de las comunidades y
municipalidades para que su papel sea protector
y cuidador de las personas en situacion de
envejecimiento y soledad no deseada. Es por ello
que se hace necesario el desarrollo paralelo e
interconectado de areas cientifico-técnicas con
areas sociales y de humanidades bajo un enfoque
necesariamente multidisciplinar. El objetivo debera
ser construir una narrativa convincente para todos
queorientetambiénelfocode nuestrainvestigacion.
La capacidad para cuidar deberia ser menos un
deber y mas un convencimiento. La contribucién
de una cultura basada en la solidaridad merece
un estudio mas a fondo como una dimension
importante del bienestar tanto individual como
comunitarioy un componente vital de la salud de la
poblacion. Aunque se ha desarrollado una amplia
gama de intervenciones sociales, educativas vy
tecnoldgicas para hacer frente al aislamiento social
y la soledad de las personas de edad, es necesario
seqguir investigando para obtener datos mas solidos
sobre la eficacia de intervenciones especificas.
La realizacion de nuevas investigaciones sobre la
forma de creary mantener ciudades y comunidades
solidarias acelerara el progreso hacia una sociedad
mas equitativa en la que nadie se quede atras
y podamos alcanzar los objetivos de desarrollo
sostenible de las Naciones Unidas.
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Se proponen, para ello, los siguientes puntos, desde la I+D+i+d clinica y social
(teniendo en cuenta la importancia de anadir la “d”, que hace referencia a la
divulgacion como parte imprescindible de la investigacion), para transformar
a las ciudades en su sentido actual en entes cuidadores y solidarios ante la
problematica de la muerte en soledad no deseada:

* Desarrollodeaprendizajerealizadoencodisenoycocreacidndeservicios
para incorporar una nueva perspectiva que incluya a la comunidad en
un sentido mas amplio tanto en salud como en determinantes sociales,
creando asi comunidades resilientes.

* Redefinir el peso de los esfuerzos alrededor de la gente y de la sociedad
cambiando la visidon que tiene la gente sobre el envejecimiento: no se
trata de vivir mas, sino de vivir mejor, llenandolo de contenido.

¢ Orientar la investigacion no solo a la discapacidad ya establecida, sino
también a su prevencion, trabajando sobre la fragilidad como una etapa
previa a la misma, y sobre sus etapas iniciales.

* Aprendizaje de los casos de éxito existentes, y mejora y adaptacion de
los mismos a los entornos socioculturales locales.

 Adopcidon de una Health in All Policies (HiAP) mediante el desarrollo de:

a) Elementos y herramientas de aprendizaje, para que las personas
dispongan de los elementos que les permitan tomar decisiones.

b) Diseno e implementacion de politicas adecuadas y espacios que
permitan el bienestar.

c) La utilizacién del living lab como instrumento.

d) Actuaciones en el ambito municipal y de proximidad.
e) Utilizacion de ciencias sociales y del comportamiento.
f] Aprendizaje en responsabilidad compartida.

g) Andlisis de impactos para el estudio de factibilidad: coste-eficiencia,
facilidad de adopcion, etc.

* Andlisis de los casos de éxito existentes de ciudades compasivas.

* Necesidad de combinar soluciones innovadoras procedentes de
las ciencias sociales y humanidades con las tecnoldgicas en la fase
terminal de la vida y en cuidados paliativos en mayores en soledad no
deseada.

Uso de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacién (TIC) para facilitar
la atencidn a profesionales y a ciudadanos.

Necesidad de contar con distintos estamentos de la sociedad, en especial
de las corporaciones municipales y de las propias personas que componen
el entorno social, para la mejora de la calidad de vida y del entorno de las
personas mayores.
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Las Ciudades que Cuidan
|

son ciudades amigables, compasivas,
inteligentesysaludables,dondeenelnucleo
del modelo late con fuerza el concepto de

cuidar, como el alma de la nueva urbe.

Una ciudad que cuida
|

hadeserreferenteparaquesusciudadanos
puedan envejecer activay saludablemente,
integrando los valores y los procesos que
permitan abordar el final de la vida en paz
y dignidad, enmarcada en un entorno de
innovacion y conocimiento basado en la
creatividadyaltatecnologia,ycomprometida
con la promocidn y proteccion de la salud

de todos sus ciudadanos.

www.ciudadesquecuidan.com
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