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INTRODUCCION

El cdncer tiene una incidencia creciente y es una de las
principales causas de muerte en el mundo®. Su diagndstico
carga en si repercusiones indeseadas de érdenes fisicos,
psicosociales y/o espirituales en pacientes y familiares/seres
queridos que pasan a convivir con una situacién inesperada
y de perspectivas indefinidas. En este escenario, se hace
necesario el acceso al tratamiento que cubra la enfermedad,
incluyendo, obligatoriamente, el cuidado paliativo?®.
El cuidado paliativo, considerado como un derecho
humano y recomendado por la Organizacién Mundial
de la Salud?, consiste en un enfoque multidisciplinario
y multidimensional para la prevencién y el alivio del
sufrimiento, involucrando la identificacién temprana, la
evaluacién rigorosa y el tracamiento del dolor y de otros
problemas de orden fisico, biopsicosocial y espiritual®.

Sin embargo, es irrefutable la precaria disponibilidad
de oferta de este tipo de cuidado en diferentes regiones
del mundo®. Frente al desafio de la sobrecarga de los
sistemas de salud, a mediados de los afios 2000, el médico
y socidlogo britdnico Kellehear ideé un modelo de oferta
de cuidado paliativo llamado Comunidad Compasiva®.
Este modelo tiene como base los cinco pilares para la
promocién de la salud presentes en la Carta de Ottawa,
que son: la construccién de politicas pablicas saludables,
la creacién de ambientes favorables para la salud, el
fortalecimiento de la accién comunitaria para la salud,
el desarrollo de habilidades personales y la reorientacion
de servicios de salud’. Actualmente, la mayor parte de
las Comunidades Compasivas se encuentra en Europa,
América del Norte y Australia..

Esta propuesta innovadora de oferta de cuidados
paliativos empezé a ser desarrollada en el Brasil, en las
favelas de la Rocinha y Vidigal, localizadas en la ciudad de

Rio de Janeiro, bajo el liderazgo del enfermero y profesor
Alexandre Ernesto Silva, en 2019%!°. Este articulo discurre
sobre esa iniciativa llamada Favela Compasiva.

DESARROLLO

Las Comunidades Compasivas pueden surgir en
diferentes lugares, como barrios, empresas, escuelas,
condominios y donde més haya necesidad de cuidados,
sobre todo es mds comtn que existan donde el acceso
a la salud es mds precario, como en las favelas. Los
habitantes de las favelas del Brasil integran un grupo
frecuentemente impactado por la exclusién, pobreza
y privacién o ineficacia en la atencién de los derechos
sociales'’. Cuando ellos son atacados por enfermedades
que amenazan sus vidas, el sufrimiento que los acomete
puede atin ser mayor que el observado en la poblacién en
general, pues, ademds del sufrimiento que puede ocurrir
debido a la propia historia de la enfermedad, hay otros
agravamientos relacionados a la dificultad de movilidad
debido a la geografia del hogar, a la dificultad de acceso a
los servicios de salud, a medicamentos y a la criminalidad
local, que refuerzan el concepto de exclusién social,
dejdndolos en la condicién de poblacién vulnerada'>".

En este contexto, el enfermero y profesor Alexandre
Ernesto Silva cred, en 2019, la primera Comunidad
Compasiva del Brasil para asistir a pacientes y sus
familiares, residentes en las favelas de la Rocinha y Vidigal,
ciudad de Rio de Janeiro, acometidos por enfermedades
de indole mortal, incluyendo el cdncer, y elegibles para

2% nombrada Favela Compasiva

cuidados paliativos

(Figura 1).
Conceptualmente, se trata de una iniciativa

complementaria (y no substitutiva) al sistema publico de

salud, cuyo cuidado se centra en promover la dignidad
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Figura 1. Favela compasiva

humana mediante el alivio del dolor y otros sintomas
angustiantes, asi como promover la autonomia por
medio de la funcionalidad y ofrecer una vida digna y,
consecuentemente, una muerte digna, con alivio del
sufrimiento fisico, psiquico, social y espiritual. Las
experiencias de cuidar no se limitan solo al cuidador
principal, sino que se extienden por toda la red y
comunidades de cuidado, capacitando a la propia
comunidad para cuidar de sus miembros diagnosticados
con enfermedades de riesgo mortal. En contrapartida,
las comunidades ganan con el empoderamiento social,
permitiendo que las personas que allf viven asuman la
responsabilidad de trabajar en grupo y tengan la capacidad
deidentificar y dedicarse a asuntos de salud y al desarrollo
del cuidado en comunidad®.

La comunidad es capacitada para cuidar a sus
miembros, movilizando a la sociedad civil por intermedio
del voluntariado en la construccién de redes de apoyo a
la salud e integrdndose a la red de atencién primaria de
salud local, buscando atenuar la desigualdad en el acceso
a los cuidados paliativos. Asi, los vecinos que siempre
actuaron espontdneamente de forma compasiva cuidando
de sus vecinos pasan a recibir capacitacién y recursos
para desempenar con mds eficacia el papel de cuidadores
voluntarios o agentes compasivos. Junto a voluntarios
profesionales, forman equipos que se distribuyen para
una mejor asistencia a los pacientes en cuidados paliativos,
incluyendo la atencién a los familiares en el periodo
posterior al deceso'%.

Voluntarios locales reciben entrenamientos continuos
sobre cuidados paliativos y contribuyen en la captacién
de pacientes con el perfil de enfermedades de riesgo
mortal y que son potencialmente elegibles para cuidados
paliativos, en la asistencia y en la formacién de vinculo
entre ellos y los profesionales de salud que actian en la
Favela Compasiva. Este grupo de actores acompana los
casos mds de cerca, por vivir en la comunidad, realizando
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visitas a domicilio diarias o semanales, segtin la necesidad,
apoyando y prestando auxilio continuamente a los
pacientes y sus familiares”'’. En todo este contexto, la
compasién es un elemento esencial del tejido social y el
voluntariado local es la fuerza motriz de esa iniciativa.

La Favela Compasiva retine también a profesionales
de salud voluntarios que conforman equipos
mulddisciplinarios en salud, incluyendo a enfermeros,
médicos, terapeutas ocupacionales, fonoaudiélogos,
dentistas, asistentes sociales, psic6logos, fisioterapeutas y
nutricionistas que realizan visitas a domicilio mensuales
para la validacién de la captacién hecha por los
voluntarios locales, llamados de agentes compasivos en el
acompanamiento de pacientes que ya estin en seguimiento,
en la evaluacidn clinica, en la realizacién de orientaciones
y en el posterior contacto con los profesionales de salud
de la red de atencién donde el paciente estd colocado
para el alineamiento de las directrices”'’. Existe ain la
posibilidad de realizar visitas a domicilio, presencialmente
o por telemonitoreo, por parte de algunos profesionales
de los equipos de salud para un acompafamiento més
intensivo de pacientes que asf lo necesiten”?.

Otro grupo de actores de la Favela Compasiva
estd compuesto por colaboradores que, por medio de
donaciones econdémicas y materiales, contribuyen para
el mantenimiento de las existencias de medicamentos
esenciales para ese grupo, pafales, materiales curativos,
suplementos alimenticios e incluso hasta materiales
como sillas de ruedas, sillas de bafio, etc., quedando a
disposicién para todos los pacientes que los necesitan.
En casos puntuales de mayor complejidad, se realizan
campafas para el apadrinamiento de pacientes en
situacién econémica mds precaria y campafas para
la compra de materiales mds especificos como cama
hospitalaria y colchén neumdtico frente a las demandas
surgidas. Cada colaborador contribuye de acuerdo con
sus posibilidades, independientemente de cudnto y cémo
sea su colaboracién, hace su parte en pro de un mundo
mds humano. Todos los procesos se hacen claramente
y rindiendo cuentas, manteniendo la transparencia y
seriedad del proyecto para con todos los involucrados.

La Favela Compasiva posee ademds una iniciativa
asociada que es denominada Cuidando del Cuidador cuyo
publico objetivo estd constituido por el cuidador familiar
y por los voluntarios locales. Mediante la promocién de
educacién en salud, se realizan talleres de autocuidado
y sesiones de masaje terapéutico que buscan promover
una influencia positiva en los pardmetros psicolégicos,
comportamentales, cognitivos y fisiolégicos de dicho
publico objetivo.

Hasta ahora, esta iniciativa hizo posible que mds de
cien pacientes que residen en dreas de esas favelas, donde
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los servicios publicos de salud no lograron acceder, fuesen
atendidos y acompafiados hasta el final de sus vidas de
acuerdo con los principios de los cuidados paliativos,
siendo asistidos y beneficiados también sus familiares
y seres queridos. Ante los buenos resultados de esta
iniciativa pionera en el Brasil, se cre6 la Asociacién Favela
Compasiva en septiembre de 2022, constituyéndose,
entonces, como persona juridica.

La Favela Compasiva necesita continuamente de
asistencia a la poblacién vulnerada y de refuerzos que
incluyan insercién e involucramiento de Instituciones de
educacion e investigacion cientifica que contribuyan para
una atencién mds ecudnime, atendiendo a las demandas
existentes, tomando como ejemplo al Instituto Nacional
del Céncer (INCA).

CONCLUSION

De esta forma, la iniciativa proporciona el
acompafamiento de los pacientes para promover el
amparo a las cuestiones biopsicosociales buscando siempre
el alivio del sufrimiento, operando como parte de un
enfoque de salud mds amplio, que reconoce el impacto
fisico, psicoldgico, social y emocional de las enfermedades
graves, para apoyar a los pacientes y sus familias, inclusive
en la prestacién de asistencia en el duelo.
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