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Glosario

Cuidados Paliativos (CP)

Este enfoque se centra en mejorar la calidad de vida de los pacientes (adultos y
ninos) y sus familias que enfrentan el sufrimiento grave asociado con enfermeda-
des potencialmente mortales. Es importante destacar que, segun la Organizacion
Mundial de la Salud (1), los Cuidados Paliativos no son el ultimo recurso, sino que
deben integrarse en las primeras efapas de la atencion.

Stakeholders (Actores Clave)

De acuerdo con Sanchez-Cardenas et al. (2), un Stakeholder es cualquier actor,

ya sea individual o colectivo, que tiene interés, influencia o se ve afectado por un
asunto social relevante y participa en su abordaje. Estos actores pueden ser cla-
sificados como expectantes o definitivos basandose en los afributos que poseen
respecto al poder, la legitimidad y la urgencia o afectacion.

Redes Multistakeholder

Una Red Multistakeholder es una red colaborativa disefiada para la accion, con-
formada por multiples tipos de actores clave, tales como empresas, gobiernos,
ONG, la academia vy la sociedad civil. Estos actores se unen con el objetivo de
abordar un problema social complejo que ninguno de ellos podria resolver de
manera aislada (2).

Entorno Bajo Recurso de Cuidados Paliativos (Desierto de Acceso)

Este concepto describe las disparidades geograficas y sistémicas en el acceso a
los servicios de cuidados paliativos. Se le denomina “Desierto de Acceso” porque
estas areas carecen de proveedores especializados y adolecen de una educacion
inadecuada de la fuerza laboral y una deficiente integracion de los CP en los sis-
temas de salud existentes. Este problema es especialmente prevalente en paises
de ingresos bajos y medianos (3.,4).



Mensajes Claves

La persistente brecha global y la inequidad en el
acceso a los Cuidados Paliativos (CP) representan

un desafio critico para la salud publica universal, con
especial incidencia en entornos de recursos limitados.
Actualmente, la disparidad geografica y sistémica ha
consolidado la existencia de “desiertos de acceso”,
zonas donde la cobertura es nula o insuficiente frente
a la carga de enfermedad. Ante este escenario, resulta
imperativo transitar hacia soluciones estructurales que
garanticen la sostenibilidad y el derecho a una atencion
digna.

La clave para la accion es un proceso colaborativo de
cinco pasos: Mapear (identificar actores), Sensibilizar
(crear compromiso), Codisenar (establecer la
gobernanza), Implementar (ejecutar el plan) y Evaluar
(medir el impacto y la sostenibilidad).




Resumen ejecutivo

A nivel mundial, existe un elevado numero de pacientes que requieren acceso a
redes de Cuidados Paliativos en entornos de bajos recursos. Los datos recopila-
dos por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) revelan que, en varias regio-
nes, la mayoria de las personas con enfermedades potencialmente mortales no
tienen facil acceso a las redes de Cuidados Paliativos y carecen de programas
orientados a fortalecerlas. Estos programas deberian basarse en la prevencion
y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, la evaluacion y el
tratamiento del dolor en todas las dimensiones del ser humano

Se estima una alta prevalencia de enfermedades cronicas como las cardiovas-
culares, el cancer, las enfermedades respiratorias, el sindrome de inmunodefi-
ciencia adquirida y la diabetes, entre otras. Esta situacion genera una crecien-
te demanda de servicios sanitarios relacionados con las redes de atencién en
Cuidados Paliativos. Cada afio, un numero cada vez mayor de personas fallece
como resultado de enfermedades crénicas no transmisibles y canceres, lo que
subraya la urgencia de fortalecer estos servicios.

En este contfexto, el presente documento infroduce un modelo de Redes Mul-
ti-Stakeholders de Cuidados Paliativos disefiado para entornos de bajos recur-
sos. Este marco tedrico, flexible y adaptable a diversas regiones, busca fortalecer
los programas de Cuidados Paliativos orientados a mejorar el sufrimiento y el
tratamiento de las personas con enfermedades cronicas no transmisibles y can-
ceres. Este documento sobre redes de Cuidados Paliativos fue elaborado por un
grupo de expertos y profesionales del sector sanitario, en conjunto con colabo-
radores y partes interesadas, con el fin de ofrecer recomendaciones generales
sobre las redes Multi-Stakeholders en Cuidados Paliativos.






Antecedentes

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha delineado acciones estratégicas clave para
alcanzar los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) relacionados con la salud, enfocén-
dose en la cobertura sanitaria universal, la gestion de emergencias sanitarias y la mejora de
la salud poblacional. En linea con esto, la Asamblea Mundial de la Salud reconocié en 2014
la cobertura de los Cuidados Paliativos como una responsabilidad ética ineludible de los
sistemas sanitarios. Esto busca contrarrestar la creciente carga global de sufrimiento severo
vinculado a la salud, priorizando, entre otros aspectos fundamentales, el fortalecimiento de
la atencién primaria en salud (APS)(5)

Hoy en dia, los Cuidados Paliativos (CP) son ampliamente reconocidos como una estrategia
fundamental para mejorar la calidad de vida de personas con enfermedades potencialmente
mortales y sus familias. Esto se logra mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento, a fra-
vés de la identificacion temprana, la evaluacion exhaustiva y el tratamiento eficaz del dolor,
asi como otros problemas que abarcan las dimensiones fisica, psicosocial y espiritual (6,7).

Historicamente, los cuidados paliativos han evolucionado significativamente, pasando de un
modelo centrado en la atencion en hospicios a un enfoque mas amplio que enfatiza la in-
tervencion temprana (8) Esta evolucion subraya los beneficios de integrar los CP para indi-
viduos con enfermedades croénicas, lo cual tiene un impacto considerable en el acceso a la
atencion(9,10). El acceso es un componente primordial para garantizar una atencion integral
a pacientes con enfermedades crénicas avanzadas y a sus familias(11).

La Declaracion de Berlin, un documento clave respaldado por las tres principales organi-
zaciones internacionales de Cuidados Paliativos, la Asociacion Internacional de Hospicio y
Cuidados Paliativos (IAHPC), la Red Internacional de Cuidados Paliativos Infantiles (ICPCN),
y la Alianza Mundial de Hospicio y Cuidados Paliativos (WHPCA), subraya la vital importancia
de integrar las iniciativas de Cuidado Paliativo en la salud publica. Esta integracion implica
su incorporacion directa en los marcos de salud regionales y mundiales, garantizando asi un
enfoque mas amplio y coordinado.(2)

A pesar de su reconocida importancia, los Cuidados Paliativos a nivel mundial aiin no estan
suficientemente integrados en el continuo de atencion a las personas(12). Persiste una falta
de claridad con respecto a las politicas sanitarias dirigidas a quienes necesitan estos cui-
dados. Se estima que, anualmente, mas de 56.8 millones de personas requieren cuidados
paliativos. De este grupo, un 78% reside en paises de ingresos bajos y medianos, donde la
disponibilidad de servicios de Cuidados Paliativos es particularmente limitada, especialmen-
te para pacientes con enfermedades no transmisibles. De hecho, solo el 39% de los paises
informan sobre una disponibilidad general de estos servicios(5).

La integracion efectiva de los Cuidados Paliativos en la Atencion Primaria en Salud depende
fundamentalmente del empoderamiento de las comunidades. La Organizacion Mundial de
la Salud, en su marco para el desarrollo global de los Cuidados Paliativos, enfatiza este pilar,
destacando la importancia de capacitar a personas, familias y comunidades para que parti-
cipen activamente y fomen decisiones informadas sobre su propia salud (5).



Una forma eficaz de empoderar a las comunidades en el ambito de los cuidados paliativos
son las redes multistakeholders (13). Estas redes agrupan a una amplia variedad de actores
clave, incluyendo pacientes, familias, profesionales de la salud, organizaciones no guberna-
mentales (ONG), organismos internacionales, responsables politicos, financiadores y defen-
sores de derechos humanos.

En Europa, por ejemplo, se han implementado diversos métodos para involucrar tanto a
profesionales como otros actores en estas redes. Esto ha permitido identificar prioridades
y desarrollar modelos de atencion adaptados a cada contexto regional, reconociendo la
importancia fundamental de la consulta y la participacién de pacientes y familias. Es crucial
sefialar que la configuracion y los objetivos de estas redes varian significativamente segun el
contexto geografico, cultural y el nivel de desarrollo del sistema de salud (14).

Diversos paises, como Irlanda con su plan nacional de cuidados paliativos y Canada con su
modelo de coordinacién integral, han iniciado la implementacion de politicas y planes de
cuidados paliativos, involucrando activamente a multiples factores claves. Si bien este en-
foque ha sido adoptado por naciones de altos ingresos, persisten desafios significativos en
regiones de ingresos medios y bajos como Africa, Asia y América Latina (14). Paises como
Austria, Japoén y Espafia, por ejemplo, ya incorporan politicas de cuidados paliativos que
abordan comunicacion, planificacion familiar y aspectos éticos desde una perspectiva de
multiples partes interesadas. Sin embargo, incluso en lugares como el Reino Unido, el acceso
a cuidados paliativos de alta calidad sigue siendo insuficiente, y existe incertidumbre sobre la
integracion de estos en las politicas nacionales (15).

A pesar del impulso global por parte de lideres y organismos como la OMS, con una inver-
sion clave en formacion, persisten barreras significativas, especialmente en paises de in-
gresos bajos y medios, que limitan la participacion de los diferentes grupos de interés y el
acceso a recursos. Por ello, es imperativo establecer redes de cuidados paliativos y revisar las
politicas sanitarias (16,17) para asegurar una integracion efectiva de los actores interesados,
aprovechando las politicas actuales que priorizan la coordinacion y continuidad de la aten-
cion para impulsar la promocion de los cuidados paliativos, y fundamentalmente, integrar
las perspectivas de pacientes, familiares y el publico para desarrollar modelos de servicio
centrados en la comunidad(18).

El objetivo de este documento es presentar un marco de referencia para la creacion de re-
des multistakeholder de cuidados paliativos, con un enfoque particular en entornos de bajos
recursos.



Introduccion

La prevalencia de enfermedades cronicas no transmisibles, como las enfermedades car-
diovasculares, el céancer, las enfermedades respiratorias, el sindrome de inmunodeficiencia
adquirida y la diabetes, es un desafio global. Esta realidad ha provocado un aumento signi-
ficativo en la demanda de servicios de Cuidados Paliativo. Sin embargo, la oferta actual es
insuficiente; el 32% de las regiones a nivel mundial carecen por completo de actividades de
Cuidados Paliativos y hospicios, otro 32% ofrece servicios aislados, y menos del 10% cuenta
con una prestaciéon avanzada e integrada. (19,20)

Segun el reporte del Atlas Mundial de Cuidados Paliativos en el afio 2020, 26 millones de
personas sufren debido a condiciones médicas que requieren Cuidados Paliativos(21). Las
proyecciones indican un aumento drastico, con un incremento del 87% en la poblacion con
necesidades paliativas, que alcanzara los 48 millones de personas para el afio 2060(20).
Esta creciente demanda, sumada a la lenta inclusion de los Cuidados Paliativos como un
servicio esencial en los sistemas sanitarios, representan barreras significativas para abordar
la transicion demogréfica y epidemioldgica(2). Ademas, se estima que mas de 8 millones de
niflos y 40 millones de adultos padecen patologias complejas que son consecuencia de las
enfermedades cronicas no transmisibles, lo que subraya la urgencia de fortalecer los servi-
cios de cuidados paliativos. (19,22,23)

Un factor crucial en la adecuada prestacion de los servicios de salud, y en particular de los
Cuidados Paliativos, es la ubicacion geoespacial, ya que determina directamente el acceso
de las poblaciones en un territorio dado(24). En areas con mayor dispersion geografica,
el acceso a intervenciones especializadas de Cuidados Paliativos es limitado (25,26). Estos
servicios tienden a concentrarse en zonas urbanas, lo que provoca que pacientes y familias
deban migrar en busca de control de la enfermedad o de un final de vida sin sufrimiento, Esta
creciente disparidad geografica genera un acceso inequitativo a los servicios de Cuidados
Paliativos (27,28).

Incluso en paises de altos ingresos, el nivel de desarrollo, la ubicacion geografica y las carac-
teristicas regionales influyen en la disponibilidad de los servicios de Cuidados Paliativos(29).
Aqui, las barreras de acceso estan relacionadas tanto con la estructura propia del sistema
sanitario como con la geografia de las regiones(30). A pesar de los importantes avances en
la provisiéon de servicios en el territorio y la implementacion de politicas publicas destinadas
a garantizar una disponibilidad adecuada de los Cuidados Paliativos y el derecho a la salud,
todavia se evidencia un déficit de cobertura en muchas regiones, especialmente fuera de las
grandes ciudades(3]). Esta situacion resalta la necesidad de disefar estrategias que superen
las barreras geograficas y estructurales para asegurar que todos los que lo necesiten puedan
acceder a cuidados paliativos de calidad.

Por otro lado, el Center for Advance Palliative Care evidencia que el acceso a programas de
Cuidados Paliativos hospitalarios es significativamente mayor en regiones como el noreste
de los Estados Unidos que en otras(32). La brecha de desigualdad en la disponibilidad de
medicamentos y la provision de servicios de Cuidados Paliativos, identificada a nivel mundial,
podria ser aun mas profunda y debe ser considerada dentro de las acciones para mejorar el
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desarrollo de los servicios(3). Es crucial que cualquier estrategia para expandir los Cuidados
Paliativos aborde estas disparidades, garantizando un acceso equitativo y efectivo para to-
dos.

Aunque la accesibilidad de los servicios de Cuidados Paliativos ha avanzado significativa-
mente hacia la cobertura sanitaria, la brecha entre zonas urbanas y rurales persiste. Es ur-
gente descentralizar los Cuidados Paliativos en regiones de ingresos bajos y medios, desa-
rrollando capacidades y promoviendo su actuacion en la Atencion Primaria de Salud. De ahi
que este documento aborde el desarrollo de Redes Multi Stakeholders en entornos de bajos
recursos, entendidos como “desiertos de acceso” para los pacientes que necesitan servicios
de Cuidados Paliativos(36).

Experiencias internacionales sobre redes multistakeholders, como las de Canada, Uganda
e Irlanda; demuestran que estos “desiertos de acceso” se generan por una escasa o insufi-
ciente colaboracion y coordinacion de las partes interesadas en el desarrollo de un marco
nacional para los Cuidados Paliativos, lo que limita gravemente el cumplimiento de los obje-
tivos y metas propuestas. Entre los principales factores que afectan los Cuidados Paliativos
en su dimension de la salud publica, se encuentran la falta de gobernanza de las redes de
colaboracion, el desconocimiento de las capacidades y recursos de los involucrados, las di-
ficultades en la coordinacion de tareas y actividades entre los actores, y las limitaciones en la
medicién de resultados de la articulacion de estos. (34-36).

Ademas, el Center for Advance Palliative Care evidencia que el acceso a programas de Cui-
dados Paliativos hospitalarios es significativamente mayor en regiones como el noreste de
los Estados Unidos que en otras (32,37). La brecha de desigualdad en la disponibilidad de
medicamentos y la provision de servicios de Cuidados Paliativos, identificada a nivel mundial,
podria ser aun mas profunda y debe ser considerada dentro de las acciones para mejorar el
desarrollo de los servicios (38). Es crucial que cualquier estrategia para expandir los Cuida-
dos Paliativos aborde estas disparidades, garantizando un acceso equitativo y efectivo para
todos.

Ahora bien, estas barreras crean brechas significativas y multidimensionales en el acceso a los
servicios de Cuidados Paliativos, que afectan particularmente a las poblaciones vulnerables
y desatendidas, incluidas las de las zonas rurales, los nifios, las personas con enfermedades
no oncoldgicas, asi como las personas sin hogar, las minorias étnicas y los inmigrantes.(38)

De hecho, esta disparidad subraya la importancia de desarrollar la capacidad de Cuidados
Paliativos, a través de una accion coordinada de una red. Dichas redes fomentan las cone-
xiones entre actores con diferentes conocimientos y perspectivas, lo que facilita el intercam-
bio de experiencias valiosas y la accién colaborativa entre las partes interesadas. Ademas,
aumentar la conciencia publica sobre estos temas es crucial para mejorar la comprension y
el apoyo a los Cuidados Paliativos dentro de la sociedad. El desarrollo de estas redes puede
ayudar a involucrar a los actores subrepresentados, destacando la integracion esencial de las
perspectivas de multiples partes interesadas.

Vale la pena sefalar que, los Cuidados Paliativos en entornos de bajos recursos se refieren a
la prestacion de atencién integral y compasiva a las personas que enfrentan enfermedades
que limitan la vida, particularmente en entornos donde los recursos de atencién médica son
escasos. Este concepto se extiende mas alla de los paises en desarrollo; también puede apli-
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carse a las naciones de altos ingresos que tienen regiones con recursos limitados, como las
zonas rurales. En estos contextos, los desafios incluyen el acceso inadecuado a profesionales
de la salud especializados, instalaciones insuficientes y una falta de conciencia sobre los Cui-
dados Paliativos tanto en los proveedores como en los pacientes. Abordar estos problemas
es crucial para garantizar que todos los pacientes, independientemente de su ubicacion,
reciban la atencion integral y de apoyo que necesitan durante una enfermedad grave.

Ademas, la evidente disparidad en el desarrollo de los Cuidados Paliativos impulsa la necesi-
dad imperante de desarrollar redes de Stakeholders en las regiones. Esto se lograria median-
te la implementacion de diversas estrategias a través de una red de Cuidados Paliativos en
entornos de bajos recursos. Tales redes permitirian establecer las conexiones necesarias con
los distintos actores a nivel territorial, facilitando el infercambio de experiencias Utiles y la co-
laboracién entre las partes interesadas. Es crucial visibilizar la problematica para incrementar
la conciencia publica sobre los Cuidados Paliativos en la sociedad. Ademas, el desarrollo de
redes multi-stakeholder en entornos de bajos recursos puede fomentar la participacion de
actores subrepresentados, lo que hace fundamental la integracion de multiples partes inte-
resadas para lograr un avance significativo.

Este contexto nos permite analizar que la baja disponibilidad de Cuidados Paliativos, esta
vinculada a factores como la centralizacion de los servicios, la atencion fragmentada debido
a una coordinacion inadecuada, la falta de experiencia en Cuidados Paliativos entre los pro-
fesionales de la salud y la participacion insuficiente de los actores clave en las estrategias de
salud publica.

12



Objetivos

Este documento técnico tiene como objetivos proporcionar un recurso practico para fomen-
tar y sostener la implementacion de redes multi-stakeholder efectivas en entornos de bajos
recursos, con el fin de promover y mejorar la provision de Cuidados Paliativos.

Se lograra esto a través de:

» Describir enfoques practicos para la formulacién, coordinacion y sostenibilidad de redes
multi-stakeholders que impulsen el desarrollo de politicas y la mejora de la practica en
Cuidados Paliativos.

« Sintetizar los aprendizajes derivados de experiencias de redes multi-stakeholders Cuida-
dos Paliativos en entornos de bajos recursos, ilustrando cémo la colaboracion interins-
titucional y la participacion de multiples actores han sido fundamentales para su imple-
mentacion exitosa.

o Presentar herramientas y recursos clave para la construccion y consolidacion de redes
multi- stakeholders de Cuidados Paliativos, con especial pertinencia para contextos de
bajos recursos.

« Ofrecer consideraciones clave para evaluar el impacto y la efectividad de las redes multi-
stakeholders en la mejora de la calidad y el acceso a los Cuidados Paliativos en todos los
niveles del sistema de salud.

13



A quién va dirigido este reporte técnico

Este documento técnico sobre redes multi-stakeholder de Cuidados Paliativos esta disefiado
para una audiencia global y multifacética. Se dirige a gobiernos y formuladores de politicas,
ofreciéndoles las bases para integrar los Cuidados Paliativos en los sistemas de salud. Tam-
bién es crucial para profesionales y gestores de salud, proporcionandoles las mejores prac-
ticas y modelos de coordinacion para implementar y administrar estos servicios en todos los
niveles de atencion.

Ademas, esté disefiado para ser una guia estratégica y operativa para un amplio conjunto
de actores globales y locales, con el objetivo de fomentar la creacion, el fortalecimiento y la
sostenibilidad de redes multi-stakeholder de Cuidados Paliativos. Su contenido es pertfinente
para los siguientes actores clave:

o Gobiernos y Formuladores de Politicas

o Profesionales y Gestores de Salud

» Organizaciones de la Sociedad Civil y Grupos de Pacientes
» Instituciones Académicas y de Investigacion

« Financiadores y Agencias de Cooperacion Internacional

« Organismos Internacionales y Agencias Multilaterales

» Sociedad Civil.

Este enfoque global asegura que el documento sea relevante para diversos contextos, desde
paises de altos ingresos hasta entornos con recursos limitados, promoviendo una vision in-
clusiva y colaborativa para el avance de los Cuidados Paliativos a nivel mundial.
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Como leer este documento

El documento ha sido estructurado para facilitar una navegacion practica y adaptativa
segun las necesidades y el nivel de familiaridad del usuario con el tema. Puede abordarse
en tres pilares interconectados para el desarrollo de cinco pasos.

Si esta listo para implementar
acciones concretas para crear
o fortalecer una red, dirijase
al Pilar 3: Recomendaciones
Practicas y Adaptables.

Si busca modelos probados
o lecciones aprendidas de
otros contextos para validar o
enriquecer su plan, revise el
Pilar 2: Analisis de Experiencias

Si su objetivo es entender la base
conceptual de las redes multi-
stakeholders y sus principios
operativos, enféquese en el Pilar
1: Marco Conceptual.

Pilar 1
Conocer o Saber

(Fundamentacion tedrica y
conceptualizacion)

Internacionales.

Pilar 2
Referenciar

(Valic

acion, M

Buenas Prac

Pilar 3
Hacer
(Accion, Implementacion y
Operacionalizacion)

O

Qué encontrara

Marco Conceptual Detallado
de Redes Multi-Stakeholders.
Definiciones, principios
operativos, caracteristicas

y roles de los actores clave
(gobierno, academia,
sociedad civil, privado).

Analisis de Experiencias
Internacionales. Casos

de estudio, factores de
éxito, desafios, y modelos
replicables en contextos
socioeconémicos de bajos
recursos.

Recomendaciones Préacticas
y Adaptables. Actividades
especificas, recursos
necesarios y guias de
implementacion para la
creacion y fortalecimiento de
redes locales

O

Qué se desarrollo

Revision bibliografica para
construir el marco de
referencia. Se sistematizaron
conceptos clave (redes multi-
stakeholders, colaboracion
intersectorial, participacion
comunitaria) para definir
principios operativos en
entornos de bajos recursos.
El resultado es el apartado
conceptual que guia la
metodologia.

Busqueda sistematica

de casos internacionales
exitosos en CP mediante
redes multi-stakeholders.

Se analizaron factores de
éxito, desafios y modelos
replicables, enriqueciendo los
cinco pasos propuestos en
la guia. Provee insumos para
validar buenas practicas y
movilizacion de recursos.

Disefio de actividades
concretas para
operacionalizar los pasos

de la guia. Se describen
acciones especificas,
recursos y recomendaciones
de implementacion. Esta
fase convierte la evidencia
en un manual practico y
adaptable para la creacion o
fortalecimiento de redes de
Cuidados Paliativos locales.
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Guia para Redes Multi-Stakeholders
de Cuidados Paliativos

Esta guia practica se articula en torno a cinco pasos esenciales, disefiados
para orientar a los equipos en la creacion, formalizacién e implementacion
de redes de Cuidados Paliativos sélidas y sostenibles.

Implementar 04 05 Evaluar

I Medir el impacto y la

Ejecutar el plan de accion vy realizar I
sostenibilidad de la red

talleres de liderazgo

Sensibilizar 02

Crear conciencia y compromiso I

03 Codisenar

Desarrollar colaborativamente el modelo
operativo de la red

entre los stakeholders

O1Mapear

Medir el impacto y la
sostenibilidad de la red

Paso O1: Mapear (Descubrir, Contactar, Mapear) Esta fase inicial es crucial para la inteligen-
cia de la red. Consiste en Descubrir a los actores relevantes (stakeholders) que tienen interés,
poder o impacto en los Cuidados Paliativos. Se debe Contactar proactivamente a estos ac-
tores y, finalmente, Mapear sus roles, intereses, recursos y conexiones existentes. El objetivo
es visualizar la arquitectura potencial de la red.

Paso 02: Sensibilizar Una vez identificados los actores, el foco se desplaza a generar com-
promiso y una visidon compartida. Esto implica Sensibilizar a los stakeholders sobre la ur-
gencia y el valor de los Cuidados Paliativos, asi como la necesidad de una colaboracion
multi-stakeholder. Se establecen los cimientos emocionales e intelectuales para la accién
conjunta.

Paso 03: Codisenar (Prototipar - Gobernanza) En esta etapa, se avanza de la intencion a la
estructura. Se utiliza el Codisefio participativo para construir conjuntamente el modelo ope-
rativo de la red, incluyendo su mision, vision y objetivos. Se Prototipa la estructura de la red
(roles, responsabilidades) y se define el marco de Gobernanza (reglas, mecanismos de toma
de decisiones, liderazgo).
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Paso 04: Implementar (Plan de Accién - Implementacion) Taller de Liderazgo
Esta es la fase de ejecucion. Se traduce el codisefio en un Plan de Accion deta-
llado, asignando tareas y recursos. La Implementacion efectiva de las primeras
acciones requiere, a menudo, un Taller de Liderazgo para desarrollar las capa-
cidades de gestion, comunicacion y resolucion de conflictos entre los lideres de
la red.

Paso 05: Evaluar (Evaluacion) El paso final, pero continuo, es la Evaluacion. Se
establecen indicadores claros para medir el impacto, la eficiencia y la sostenibi-
lidad de la red. La Evaluacion permite aprender de los resultados, ajustar el plan
de accion y asegurar que la red siga siendo relevante y efectiva para el avance
de los Cuidados Paliativos.




Conocer o Sab
(Fundamentacion tec

Mapear - Pilar O
Mapeo de stakeholders
en Cuidados Paliativos

Definicion conceptual

El mapeo de stakeholders o partes interesadas es un proceso esencial para identificar y
analizar a los actores clave involucrados en la prestacion y mejora de los servicios de Cui-
dados Paliativos. Este enfoque permite comprender las complejas relaciones, influencias y
necesidades de los diversos grupos de interés, desde profesionales de la salud y gestores
institucionales hasta pacientes, familiares, Organizaciones No Gubernamentales (ONG) y en-
tidades gubernamentales. Un mapa de actores de las Redes Multi-Stakeholders de cuidado
paliativo se convierte en una herramienta invaluable para la foma de decisiones. Permite a los
gestores de proyectos visualizar y comprender quiénes son los stakeholders, sus intereses, su
nivel de influencia y el impacto que pueden tener en el desarrollo del proyecto.

Para que las redes de salud con multiples partes interesadas sean efectivas, es crucial que
sean adaptables y escalables para operar en diversas regiones. En particular, las redes re-
gionales facilitan la colaboracion intersectorial y la innovacion a largo plazo, al conectar a
diferentes sectores sociales y niveles de gobernanza. El andlisis de las partes interesadas es,
por lo tanto, un paso fundamental que implica recopilar y analizar informacion para determi-
nar qué intereses se alinean con el desarrollo o la implementacion de politicas y programas.
El objetivo es identificar a los actores clave y evaluar sus conocimientos, intereses, posturas
y alianzas. Esto no solo facilita interacciones mas efectivas y aumenta el apoyo a la politica,
sino que también permite abordar posibles malentendidos u oposicién, incrementando sig-
nificativamente las probabilidades de éxito del programa.

Definicion conceptual

Para optimizar este analisis y disefar estrategias de relacionamiento efectivas, el Banco Mun-
dial ha propuesto un método para mapear los resultados en una cuadricula de poder- interés
(39). Esta herramienta visual clasifica a los stakeholders en cuatro perfiles clave, facilitando
una gestion mas estratégica de las relaciones con cada grupo, permitiendo adaptar las ac-
ciones y comunicaciones para maximizar el apoyo y mitigar posibles resistencias:
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latentes promotores

apaticos defensores

Poder para implementar plan de cuidados paliativos

v

Interés para implementar plan de cuidados paliativos

Modelo tedrico para la categorizacion de los grupos de interés Adaptado de Schmeer, K. (2)

e Promotores (Alto Poder y Alto Interés): Son los stakeholders de alto poder e interés.
Desean colaborar activamente y permanecer completamente involucrados en el proyec-
to. Deben gestionarse de cerca y su participacion debe ser central en la gobernanza de
la red.

o Latentes (Alto Poder y Bajo Interés): Se trata de stakeholders de alto poder y baja
motivacion o interés. Aunque tienen una gran influencia potencial sobre el proyecto, no
buscan involucrarse en los detalles operativos. Se debe buscar mantenerlos satisfechos e
informados, pues su bajo interés puede cambiar si el proyecto los afecta negativamente.

o Defensores (Bajo Poder y Alto Interés): Representan a los stakeholders de bajo poder
y alto interés. Pueden ofrecer perspectivas valiosas e ideas innovadoras para el proyecto,
aunque disponen de recursos limitados. Deben mantenerse informados y ser consulta-
dos activamente, ya que son la base del apoyo comunitario y la vitalidad.

o Partes Indiferentes o Apaticos (Bajo Poder y Bajo Interés): Agrupan a los stakeholders
con bajo poder y bajo interés, cuya implicacion en el proyecto es minima. Su gestion
requiere un monitoreo minimo, aunque no deben ser ignorados si su posicién pudiera
cambiar con el tiempo.

Esta clasificacion permite determinar un subgrupo critico de la comunidad total de intere-
sados para disefiar estrategias de articulacion especificas en funcion de sus caracteristicas.
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Referenciar

Mapear - Pilar 02
Experiencia de Mapeo: : '
Lecciones de Malasia y el

caso de Colombia

Las investigaciones sefialan que las redes de multiples partes interesadas pueden incre-
mentar significativamente la comprension y la aplicacion de los cuidados paliativos entre los
profesionales de la salud, especialmente en regiones con recursos limitados. Estos hallazgos
sugieren que las intervenciones especificas dentro de estas redes son clave para mejorar
tanto el entendimiento como la practica de los cuidados paliativos. Si bien la implementacion
de estas redes ha optimizado la ¢ oordinacion de los servicios de salud, aun se enfrentan
desafios administrativos. A continuacion, se presenta un modelo de los stakeholders en cui-
dados paliativos.

La experiencia de Malasia (3) subraya que un mapeo efectivo del Paso O1 requiere una re-
copilacion exhaustiva de datos (publicos, privados y comunitarios) y un analisis geografico
riguroso para cuantificar las disparidades de acceso. El estudio malayo empled herramientas
web (Google Maps y Rome2Rio) para calcular la distancia, el tiempo y el costo del viaje desde
cada distrito al servicio de CP mas cercano.

Este andlisis reveld una marcada brecha urbano-rural en la accesibilidad: mientras que la
Region Central tenia servicios de CP especializados a una mediana de 4 km (costo promedio
USD 2), las zonas rurales de Malasia Oriental presentaban una mediana de 82 km, con viajes
que podian fomar hasta 2.5 horas en bote y un costo significativamente mayor (hasta USD
23). Esta disparidad evidencio que el modelo de atencion, concentrado en hospitales y de-
pendiente de ONG, es insostenible, urgiendo la descentralizacion del cuidado paliativo hacia
la atencién primaria mediante el fortalecimiento de capacidades y la transferencia de tareas.

En sintonia con este enfoque basado en datos, el caso de Colombia(2) priorizo el mapeo de
actores en las regiones de Amazonia, Orinoquia y Pacifico para implementar el Plan Nacional
de Cuidados Paliativos. La metodologia se centrd en un andlisis cuantitativo de stakeholders,
utilizando una encuesta para evaluar su capacidad e interés en cinco dimensiones clave
(servicios, medicamentos, educacion, financiacion y vitalidad). Este enfoque basado en datos
permitio clasificar a los actores en Promotores, Latentes, Defensores e Indiferentes, revelan-
do desalineaciones entre la autopercepcion de los actores y su clasificacion real, siendo cru-
cial para asignar responsabilidades de manera estratégica y abordar la falta de conocimiento
entre los promotores.

El analisis de poder e interés se basd en una encuesta con preguntas que evaluaban la capa-
cidad (poder) y el interés de los stakeholders en relacion con las cinco dimensiones del plan
nacional.
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El proceso incluyo:

Medicion: Se utilizo una escala tipo Likert de cinco puntos (1 a 5) para cuantificar la capa-
cidad y el interés de cada actor en cada dimension.

Puntuacion: Se calculd la suma de las respuestas del stakeholder para cada dimension,
obteniendo una puntuacién total de capacidad y una de interés.

Dicotomizacidn: Las puntuaciones se dicotomizaron utilizando la mediana. Las puntua-
ciones iguales o superiores a la mediana se consideraron como un nivel Alto de capacidad
o interés; las puntuaciones inferiores a la mediana se consideraron Bajo.

Clasificacion Final: La combinacion de los niveles Alto/Bajo de capacidad y Alto/Bajo
de interés determino la ubicacion final del stakeholder en uno de los cuatro perfiles de la
cuadricula de poder-interés (Promotor, Latente, Defensor, Indiferente).

Una vez identificados los actores, el foco se desplaza a generar compromiso y una vision
compartida. Esto implica Sensibilizar a los stakeholders sobre la urgencia y el valor de los
Cuidados Paliativos, asi como la necesidad de una colaboracion multi-stakeholder. Se es-
tablecen los cimientos emocionales e intelectuales para la accion conjunta.




Pilar 3
Hacer
(Accion, Implementacion y
Operacionalizacion)

Mapear - Pilar O3
Acciones clave para descubrir,
contactar y mapear

La construccion del mapa de Redes Multi-Stakeholders de Cuidados Paliativos en entor-
nos de bajos recursos se estructura mediante las siguientes actividades esenciales, teniendo
siempre en cuenta las directrices de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Banco
Mundial:

1. Identificar las Partes Interesadas: Elaborar una lista preliminar de todos los actores con
injerencia en el cuidado paliativo. Esto requiere ampliar los stakeholders e invitar a actores
locales que puedan ofrecer experiencias y soluciones adaptables a cada region.

2. Elaborar un Directorio de Actores: Crear una base de datos de contacto (directorio) que
incluya la ubicacion, afiliaciones y perfiles profesionales de los participantes. Es importante
utilizar recursos digitales para mantener esta informacion actualizada.

3. Recopilacion Cuantitativa de Datos:

« Diligenciamiento del Consentimiento Informado antes de la participacion (si aplica en
tu contexto).

e Aplicar Prueba Piloto de la encuesta electrénica para asegurar la claridad.

e Aplicacion de Encuesta Electrénica para promover la participacion. La encuesta debe
incluir una autoevaluacion del tipo de parte interesada (Promotora, Latente, Defensora
o Indiferente) y calificar el nivel de conocimiento de los Cuidados Paliativos locales y la
disposicion general para implementar el plan.

4. Categorizacion del Poder e Interés: Utilizar el modelo de la cuadricula de Poder- Interés
para clasificar a los actores, contrastando su autoevaluacion con el resultado del andlisis
cuantitativo. El reconocimiento de los interesados permite definir el poder e interés real
que tienen y revisar si es viable ampliar el nimero de participantes, asegurando que se cuen-
te con stakeholders de todos los perfiles.
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Analisis estratégico de resultados y
compromiso

Tras la recopilacion de datos, el foco debe estar en la interpretacion de los resultados para
disefiar una estrategia de relacionamiento efectiva:

1. Organizar el Analisis por Region y Dimension: Es fundamental organizar el analisis de
las partes interesadas por region. Aunque las regiones pueden compartir un nivel similar
de desarrollo de Cuidados Paliativos, la categorizacion de los actores clave (Promotores,
Defensores, Latentes, Indiferentes) varia significativamente entre las dimensiones de salud
publica:

e Prestacion de Servicios y Educacion: Suelen tener un alto nimero de Promotores.

o Disponibilidad de Medicamentos Esenciales y Empoderamiento de personas y Co-
munidades: Presentan una distribucion mas equilibrada.

e Financiaciéon en Cuidados Paliativos: Frecuentemente categoriza a un alto porcentaje
de actores como Indiferentes o Latentes.

2. Desarrollar Estrategias de Compromiso Diferenciadas: El mapeo debe conducir al de-
sarrollo de estrategias de compromiso para cada stakeholder por regién. Por ejemplo, si los
Promotores reportaron una disposicion mas fuerte que su conocimiento, el plan debe priori-
zar la formacion (sensibilizacion y know-how).

3. Analisis de Desalineacion: Analizar la diferencia entre la categorizaciéon autopercibida
de las partes interesadas y el resultado del analisis cuantitativo. El mapeo de estos perfiles
ayuda a los tomadores de decisiones a estar bien informados al consultar e involucrar a los
stakeholders de manera efectiva.

4. Gestion Dinamica de la Relacion: Modificar las estrategias de relacién con los grupos
de interés a medida que cambien sus posiciones a lo largo del proyecto. Esto implica desa-
rrollar estrategias con un compromiso de comunicacion y gestiéon continuas.

La informacion del mapeo se organiza finalmente de acuerdo con la capacidad e interés de
las partes interesadas en la prestacion de servicios, accesibilidad a medicamentos esencia-
les, educacion, apoyo financiero, y la vitalidad de los cuidados paliativos para cada region.
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Pilar 1
Conocer o Saber

Sensibilizar - Pilar O1

Marco Conceptual de la
sensibilizacion en formacion de
redes en Cuidado Paliativo

La sensibilizacion como pilar de la
accion colectiva

El Paso 02, centrado en la Sensibilizacion, constituye el eje fundamental para transformar los
datos y las alianzas identificadas en el Paso O1 (Mapeo) en un compromiso activo y sostenido
dentro de la red multi-stakeholders. La sensibilizacion no es solo un acto informativo, sino
una estrategia de comunicacioén integral y focalizada disefiada para crear un entendimiento
profundo, fomentar la apropiacion del conocimiento y, crucialmente, movilizar recursos y
voluntades hacia un objetivo comun: el desarrollo equitativo de los Cuidados Paliativos (CP).

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la integracién de los CP como un com-
ponente esencial de la cobertura sanitaria universal (CSU) es un derecho humano, pero la
sociedad en general, incluidos muchos profesionales de la salud, aun mantiene un conoci-
miento incompleto o sesgado sobre su alcance y propdsito (1). A menudo, los CP se perciben
erroneamente como cuidados exclusivos para el final de la vida o la oncologia, limitando el
apoyo politico y el financiamiento. Superar esta barrera con ceptual es el objetivo primordial
de la sensibilizacion.

Foco estratégico de la
sensibilizacion en redes

La sensibilizacion debe ser un proceso continuo que se adapte al perfil y las necesidades de
cada grupo de interés identificado en la matriz de Poder-Interés:

1. Transformaciéon del Concepto (Poblacién General): Para el publico y los Defensores
(alto interés, bajo poder), la camparia debe utilizar estrategias narrativas y visuales para hu-
manizar los CP, enmarcando los mensajes para enfatizar los Determinantes Sociales de la
Salud (DSS) y las disparidades que sufren las poblaciones vulnerables(40). Este enfoque bus-
ca evitar la victimizacién individual y, en su lugar, destacar las barreras estructurales (acceso
geografico, pobreza, discriminacion) que requieren una solucion colectiva y politica. La idea
es “Involucrarme, y entenderé” (Confucio), invitando a la participacion.
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2. Apropiacién del Conocimiento (Promotores y Latentes): Para los actores de alto poder
(Promotores y Latentes), la sensibilizacion debe ir mas alléa de la emocion y enfocarse en la
viabilidad y los beneficios tangibles. Esto incluye:

o Claridad del Rol: Definir con precision las capacidades y responsabilidades del actor
dentro del Plan de Accion Nacional(2).

e Integracién Interdisciplinaria: Mostrar cémo los CP son un dominio interdisciplinario,
no exclusivo, que requiere la colaboracion del sector salud, la academia, el gobierno y la
sociedad civil. (41)

e Evidencia de Impacto: Presentar datos duros, como los revelados en el mapeo de Ma-
lasia(3), que demuestren la inequidad geografica y la necesidad de una descentralizacion
urgente de los servicios hacia la atencion primaria.

La sensibilizacion como mecanismo de
articulacién regional

En enfornos con bajos recursos y marcadas disparidades geograficas, como los nodos prio-
rizados en el caso colombiano, la sensibilizacion debe tener un fuerte enfoque regional. El
mapeo previo reveld que los actores involucrados a menudo tienen una disposicion (interés)
mas fuerte que su conocimiento real sobre el desarrollo de los CP. Por lo tanto, una campa-
fa de sensibilizacion efectiva debe:

e Priorizar la Formacidn: Canalizar el alto interés de los Promotores y Defensores hacia la
adquisicion de know-how técnico y politico para impulsar las cinco dimensiones de los
CP (servicios, medicamentos, educacion, financiacion y vitalidad).

e Crear un Lenguaje Comun: Unificar la comprensiéon de lo que son los CP entre los
diversos stakeholders (por ejemplo, entre profesionales médicos y lideres comunitarios)
para facilitar el Codisefio de la gobernanzay el plan de accion en el siguiente paso.

La sensibilizacion es, en esencia, el puente entre la identificacion de un problema y el com-
promiso de la red para resolverlo, asegurando que todos los participantes compartan la
misma vision de la necesidad y la solucion.
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Referenciar

Sensibilizar - Pilar 02 L i

Analisis de experiencias de
sensibilizacion en redes promotoras

La integracion exitosa de los Cuidados Paliativos (CP) en la salud publica requiere ir mas alla
de la normativa, exigiendo un cambio cultural profundo apoyado en camparas de sensibili-
zacion diferenciadas. Las siguientes experiencias internacionales ilustran e strategias efecti-
vas para el desarrollo de redes, organizadas segun su publico objetivo y el paso clave para
el desarrollo de la red:

Enfrentar el Desconocimiento: La Estrategia de Conversaciéon Publica
(Irlanda del Norte)(42)

La experiencia de Irlanda del Norte, analizada en la ultima década, revelo que la barrera ini-
cial para el desarrollo de los CP era el desconocimiento persistente y la asociacion exclusiva
con el cancer y el final de la vida.

Paso Clave para la Red: Generar la conversacion social.
Detalles de la Estrategia:

o Diagnéstico: Encuestas que revelaron percepciones negativas y falta de conocimiento.
Esto confirmdé que la sensibilizacién no puede ser un evento puntual, sino un proceso
continuo y adaptativo.

e Accion: Se segmentaron los mensajes por edad y cultura, utilizando medios diversos —
desde camparfias en medios masivos hasta las artes y humanidades— para invitar a la
reflexion personal sobre el final de la vida y el duelo (43). El foco fue evitar el fatalismo y
establecer un lenguaje claro y compartido que facilite la comprension holistica de los CP.

Activar a la Academia: La Sensibilizacién Interdisciplinaria y Creativa
(Espana)(44)

El desafio de la Universidad de Navarra se centro en la activacion de futuros lideres (médicos,
enfermeras, arquitectos, comunicadores), que se clasifican como Latentes (alto poder poten-
cial, pero bajo interés u orientacion en el tema) en la matriz de stakeholders.

Paso Clave para la Red: Convertir a futuros profesionales de la salud en Promotores.
Detalles de la Estrategia:

Diagnéstico: Falta de vision integral y sesgo conceptual entre los estudiantes, lo que limitaria
su rol como promotores en el futuro sistema.
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Acciodn: Se implementé una metodologia de disefio creativo y colaboracion interdiscipli-
naria. Al trabajar juntos en la creacion de campafias visuales innovadoras, los estudiantes
lograron romper las barreras conceptuales que restringen el CP a lo médico. Esta sinergia
demostro que la capacitacion de know- how y la sensibilizacion deben ser intersectoriales
y creativas para transformar a los Latentes en Promotores efectivos de la red.

El modelo canadiense de Comunidades Compasivas (Compassionate Communities) lle-
va la sensibilizacion a su nivel mas profundo: la apropiacion civica del CP por parte de la
sociedad. Este enfoque reconoce que las redes sanitarias son insuficientes para suplir las
necesidades psicosociales y existenciales del paciente.

Paso Clave para la Red: Fortalecer la Vitalidad y la Sostenibilidad Comunitarias.
Detalles de la Estrategia:

e Diagnostico: El CP, al ser altamente medicalizado, ignora el rol crucial de las redes
sociales.

e Accion: La campafia se orientd a desmedicalizar el cuidado, concibiendo el apoyo al
final de la vida como una responsabilidad civica (45). La sensibilizacién no solo se diri-
gio al sector salud, sino que se extendié a redes promotoras comunitarias, incluyendo
bibliotecas, escuelas y empleadores. Este enfoque de salud publica fortalece la Vitali-
dad de los CP, transformando a la comunidad en una parte activa y complementaria
de la provision clinica.

Estos modelos reafirman que una estrategia de sensibilizacion efectiva debe ser basada
en datos, continua, creativa e inclusiva, preparando el terreno para el Codisefio de la
red.

28



Pilar 3
Hacer
(Accion, Implementacion y
Operacionalizacion)

Sensibilizar - Pilar 03
Acciones clave para descubrir,
contactar y mapear

El éxito de la etapa de Sensibilizacion reside en su ejecucion estratégica, tfransformando la
informacion del mapeo (Paso O1) en acciones que impulsen el compromiso y la colaboracién
de los stakeholders. Este proceso debe ser metddico y guiado por las mejores practicas de
comunicacion en salud publica.

Proceso estratégico de ejecucion

1. Definir Objetivos y Audiencia de la Sensibilizacion: El primer paso es establecer qué
se quiere lograr con la campafia (buscar apoyo, fomentar la colaboracion o cooperacion).
Los objetivos deben ser SMART (especificos, medibles, alcanzables, relevantes y con plazos
definidos). Con base en la matriz de Poder-Interés:

e Promotores (Alto Poder/Alto Interés): El objetivo es transferir know-how técnico y poli-
tico (formacion especializada).

o Latentes (Alto Poder/Bajo Interés): El objetivo es demostrar la relevancia y los benefi-
cios tangibles del proyecto para su sector (viabilidad, costos).

o Defensores (Bajo Poder/Alto Interés): El objetivo es validar su experiencia y canalizar su
pasidn en tareas concretas (participacion activa en el Codisefo).

2. Disefio de Mensajes Claros y Consistentes: El mensaje debe ser claro, conciso y utilizar
un lenguaje simple que evite la jerga médica o técnica, atendiendo a las lecciones de Irlanda
del Norte. Es crucial adaptar el mensaje para cada stakeholder(40).

e Poblacion y Defensores: Enfatizar los Determinantes Sociales de la Salud y el derecho
a una vida sin sufrimiento, utilizando narrativas y visuales evocadoras que humanicen los
Cuidados Paliativo y promuevan la accion civica (45).

o Latentes y Promotores (Lideres): Concentrarse en la viabilidad, la integracién de servi-
cios y los beneficios de la colaboracion interdisciplinaria (44).

3. Seleccion de Canales y Actividades de Sensibilizacion: La eleccién de canales debe
estar alineada con la audiencia para maximizar el alcance.

o Actividades Formativas (Promotores y Latentes): Realizar reuniones, talleres y eventos
informativos donde se presente la evidencia del mapeo (ejemplo de Malasia) y se ofrezca
formacion especializada. La colaboracién con la academia (ejemplo Navarra) es ideal
para este fin.
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o Actividades de Proyeccion (Defensores y Publico): Utilizar campanas de comunica-
cion masiva y redes sociales (como se usé en el enforno universitario) para la divulga-
cion.

e Canales de Base Comunitaria: Fomentar el enfoque de Comunidades Compasivas
(Canada), utilizando redes de organizaciones (lideres de fe, escuelas, grupos de apoyo)
para promover la acciéon y el cambio de comportamiento a nivel micro.

4. Promover la Accion y Construir Confianza: El objetivo final de la sensibilizacion es mo-
ver a los stakeholders de la conciencia a la acciéon y el cambio de comportamiento. Se de-
ben proporcionar llamadas claras a la accion (dénde participar, a quién contactar). Ademas,
la comunicacion debe ser transparente, explicando el rigor detrés de los datos y demos-
trando la imparcialidad del proceso para construir la confianza necesaria para el Codisefio.

5. Evaluacion de la Efectividad de la Sensibilizacion (Cierre del Bucle): Finalmente, es
necesario medir el impacto de las actividades realizadas para ajustar las estrategias. La eva-
luacion no solo debe medir si el conocimiento aumentd, sino si se logré la aceptacion, el
compromiso y la voluntad de participar en el siguiente paso (Codisefo). Los resultados de
esta evaluacion retroalimentaran directamente las estrategias de relacion con cada stake-
holder.
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Marco Conceptual del Codiseno
de Redes y Gobernanza

Conceptualizacion del codisefio y
prototipado de stakeholders

El Codisefio (o co-design) se establece como el proceso central del Paso 03, marcando la
transicion de la sensibilizacion al disefio estructural de la red. Conceptualizado como un
conjunto de estrategias que buscan combinar diversas fuentes de conocimiento y evidencia
en la toma de decisiones(46), el codiserio es fundamental para el desarrollo de politicas e
intervenciones complejas en salud publica(47,48).

El Codisefiar modelos de redes de Cuidados Paliativos significa involucrar activamente a
todos los actores relevantes (identificados y sensibilizados en los pasos previos) en la cons-
truccion conjunta de la solucién, en lugar de simplemente consultar sus opiniones sobre un
disefio preestablecido. Esto asegura que la red sea equitativa, culturalmente competente y
viable para entornos de bajos recursos.

Dentro de este marco, el Prototipado de Stakeholders implica crear modelos o represen-
taciones de los diferentes grupos de interés involucrados en la red. No se trata solo de un
mapeo estatico, sino de una simulacién dindmica o representacion de las relaciones y los
flujos de decision.

Caracteristicas del Prototipado de Stakeholders:

Comprender las Necesidades: Es crucial para entender lo que esperan los stakeholders y
cémo se ven afectadas sus preferencias en la toma de decisiones del proyecto(49).

Mejorar la Comunicacion Efectiva: Permite adaptar los canales y contenidos para asegu-
rar que los mensajes clave estén alineados con los objetivos del proyecto y las necesidades
especificas de cada perfil.

Optimizar la Gestion de Expectativas: Anticipar y gestionar las expectativas de los stake-
holders para evitar conflictos futuros y mejorar la satisfaccion con los resultados.

Identificar Riesgos y Oportunidades: El prototipado ayuda a prever riesgos asociados con
la ejecucion del proyecto, como la resistencia de los Latentes o la desalineacién de los Pro-
motores.
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El modelo de gobernanza como resultado
del codiseio

El producto mas critico del proceso de codiserio es el Modelo de Gobernanza de la red.

Concepto de Modelo de Gobernanza: Un modelo de gobernanza de los stakeholders en
Cuidados Paliativos debe enfocarse en la colaboracion y participacion inclusiva de todas
las partes interesadas (pacientes, familias, profesionales, organizaciones, financiadores) para
asegurar que los CP se brinden de manera efectiva, equitativa y, fundamentalmente, cen-
trada en el paciente. Este modelo debe ser el marco normativo y operativo que garantice la
sostenibilidad y el impacto a largo plazo.

Caracteristicas Clave de la Gobernanza en CP:

e Promover la Colaboracion y el Dialogo de Conocimientos: El modelo debe fomentar
estructuras que permitan a los Promotores, Defensores y Latentes colaborar activamente
y combinar su conocimiento cientifico, técnico y experiencial(46).

e Priorizar la Participacion de Pacientes y Familias: Es esencial establecer mecanismos
claros para que las voces de los pacientes, familias y cuidadores sean escuchadas y se
incorporen en la toma de decisiones de la red.

o Establecer Roles y Responsabilidades Claras: El modelo debe definir con precision las
funciones y el alcance de las responsabilidades entre todos los stakeholders (institucio-
nes, ONG, academia) para asegurar el frabajo en equipo, evitar duplicidades y asignar
recursos de manera eficiente.

o Fomentar la Transparencia y Rendicion de Cuentas: Se debe asegurar la divulgacion
periodica de informacion a los stakeholders sobre los procesos, decisiones y resultados
de los cuidados paliativos, fortaleciendo la confianza y el compromiso.

* Revisar Necesidades y Preferencias: El modelo de gobernanza debe ser adaptable y
tener ciclos de revision periodica para asegurar que se sigan abordando las necesidades
y preferencias cambiantes de pacientes, familias y cuidadores a nivel local y regional.

En resumen, el Codisefio es la metodologia que permite pasar de la intencion de colaborar
a la estructura funcional (Gobernanza), asegurando que la red no solo exista, sino que esté
disefiada colectivamente para ser sostenible y tener un impacto real en la expansion de los
Cuidados Paliativos.
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Referenciacion y Analisis de
Experiencias de Codiseio y
Gobernanza

L a fase de Codiserio convierte el compromiso de los stakeholders (Paso 02) en un plan ar-
quitectonico y funcional para la red. Tres experiencias recientes en la literatura ilustran como
se aplica el prototipado y el codisefio participativo para construir modelos de red robustos y
centrados en el paciente.

Codiseio de servicios comunitarios extra-horarios (reino unido) (50):
prototipado centrado en el usuario

El desafio en la prestacion de Cuidados Paliativos (CP) a menudo radica en la continuidad
de la atencion fuera del horario laboral, un servicio esencial para el cuidado comunitario.
El Reino Unido implementd procesos de codisefio para crear y mejorar los servicios de CP
extra-horarios.

Momentos Clave de Codiseiio y Gobernanza:

1. Inclusién Radical (Punto de Gobernanza): El foco principal fue asegurar que pacientes,
familias y cuidadores (los Defensores de la red) estuvieran en el centro del disefio. Este es
un punto critico de la gobernanza: el principio de participacion.

2. Profotipado del Flujo (Codisefio): Se crearon modelos o protfotipos del servicio para si-
mular como se distribuirian los recursos y quién responderia las llamadas en horarios
criticos. El objetivo fue visualizar la cadena de valor desde la perspectiva del usuario.

3. Resultado: El Codisefo llevo a la creacion de un servicio que reflejé las necesidades
reales del usuario, lo cual se convierte en la base para establecer los roles y responsabi-
lidades claras entre los stakeholders de la red para la provisién continua.

Codiseio de la planificacion anticipada de la atencién (australia)(51):
gobernanza de la equidad cultural

En Australia, se identifico que la Planificacion Anticipada de la Atencion (ACP), un compo-
nente critico de los CP, era ineficaz para las comunidades con diversidad cultural y linguistica
(CALD). El problema no era la falta de guias, sino que las herramientas eran culturalmente
ineptas.

Momentos Clave de Codisefio y Gobernanza:

1. Garantizar la Competencia Cultural (Codisefio): En lugar de fraducir guias existentes,
se adopto el codisefio para co-crear nuevas estrategias. Se involucré directamente a li-
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deres comunitarios, Defensores y miembros de comunidades CALD. Esto validé la com-
binacion de conocimientos (cientifico y experiencial) como base para la intervencion.

2. Prototipado de las Herramientas (Codisefio): Se generaron herramientas y materiales
de comunicacion disefiados por y para las comunidades CALD. Este prototipado ase-
guré que las creencias culturales y religiosas fueran respetadas y consideradas.

3. Resultado: El proceso demostré que la Gobernanza debe incluir un principio de equi-
dad cultural, donde el disefio de las politicas y las herramientas no se hace desde el
centro, sino desde las comunidades, fortaleciendo el rol de los stakeholders locales en
la foma de decisiones.

El enfoque canadiense fue mas alla de la estructura social y utilizo el Anélisis de Redes So-
ciales (SNA) y el Modelado Basado en Agentes (ABM) Tpara la optimizacion de los Cuidados
Paliativos, especialmente en entornos con escasez de recursos.

Momentos Clave de Codiseno y Gobernanza:

1. Modelado Matematico de la Red (Prototipado): Se utilizé el ABM' para simular la interac-
cion entre pacientes (necesidades) y proveedores de atencion (recursos). Esto permitid
prototipar la red como un sistema complejo, identificando donde la escasez de recursos
afectaba la cobertura de pacientes.

2. Optimizacion de la Distribucion (Codisefio/Gobernanza): El prototipado sirvio para fo-
mar decisiones basadas en evidencia sobre donde establecer nuevos servicios para
maximizar el alcance con un costo minimo. Este hallazgo informa directamente el prin-
cipio de transparencia y rendicion de cuentas de la gobernanza, ya que justifica la asig-
nacion de recursos.

3. Resultado: Este caso ilustra como el Codisefio puede integrarse con la ciencia de datos
para establecer la Gobernanza de manera estratégica. La red puede asegurar que los
esfuerzos de colaboracion definidos en la Gobernanza se traduzcan en una expansion
eficiente de los servicios, gestionando las expectativas de los Promotores y Latentes
sobre el uso de los fondos.

1. El Modelado Basado en Agentes (ABM) es una técnica de simulacion que modela sistemas complejos a través de entidades individuales
llamadas agentes, cada uno con reglas especificas de comportamiento. En el ambito de Redes Multi-Stakeholders para Cuidados Paliativos
(CP), los agentes incluyen pacientes, proveedores de atencion y organizaciones de financiacion. EI ABM permite simular sus inferacciones,
facilitando la evaluacion del impacto de decisiones sobre la cobertura de pacientes y los costos. En Canada, se utilizé ABM para optimizar la
distribucion de recursos en redes de CP, promoviendo la transparencia y la rendicion de cuentas en la Gobernanza al justificar inversiones
con datos simulados.
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Codisenar - Pilar O3

Actividades Practicas para el Paso
03: Codisefio y Gobernanza

El Codisefio de redes de Cuidados Paliativos (CP) es un proceso iterativo que convierte el
compromiso de los stakeholders en un marco de trabajo funcional y equitativo. Este proceso,
que involucra la asociacion activa de pacientes, familias y profesionales, es vital para asegu-
rar que las soluciones sean realistas y sostenibles en zonas de bajos recursos.

El Codisefio de redes de CP se debe desarrollar en tres etapas esenciales, cuyo principal
objetivo es asegurar la participacion de pacientes y familias en la Gobernanza del cuidado.

Fase 1: Evaluacion de necesidades y empatia- construccion

Este es el paso fundamental para anclar la red en la realidad local y cultural, clave para la
equidad:

» Recoleccion de Insumos de Stakeholders: Recolectar datos prioritariamente a través de
entrevistas y grupos focales con pacientes, cuidadores familiares y profesionales de aten-
cion primaria. En enfornos de bajos recursos o rurales, estos métodos garantizan la cap-
tura de la experiencia de los Defensores y Latentes(53).

o Priorizar Necesidades Holisticas: La priorizacion debe ir mas alla de los sinfomas clinicos,
centrandose en las necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales.

o Construir Empatia y Adaptacion Cultural: Utilizar herramientas sencillas como Mapas de
Empatia y Personas que no requieren tecnologia avanzada. Estos prototipos de usuario
ayudan a los disefiadores y a los Promotores a conectarse con las perspectivas de pa-
cientes con diversidad cultural y linguistica, como se ilustra en el codisefio de Planifica-
cion Anticipada de la Atencion(51).

Fase 2: Disefio colaborativo y prototipado para la escasez (co-crear)

Una vez definidas las necesidades, la red debe codisefiar soluciones adaptables a la escasez
de recursos.

o Establecer Principios de Codisefio: Asegurar que todos los participantes (desde lideres
comunitarios hasta gestores de alto nivel) trabajen como socios iguales, con propiedad
compartida sobre el disefio final (46).

e Prototipado de Soluciones Descentralizadas: El disefio debe enfocarse en soluciones
de bajo costo y alto impacto. Los prototipos pueden incluir:
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Materiales Educativos Tangibles: Guias o infografias impresas y culturalmente sensibles
para manejar el dolor en casa.

Protocolos Simples: Creacion de flujos de atenciéon que vinculen a proveedores rurales
(Latentes/Defensores) con especialistas urbanos (Promotores) a través de tecnologia ac-
cesible(53).

Modelado de la Distribucion: Para los Promotores de financiacion, el uso de herramientas
como el Modelado Basado en Agentes (ABM) es clave para prototipar la red de recursos de
manera eficiente, garantizando que el dinero se asigne para maximizar la cobertura en zonas
geograficamente dispersas(52).

Fase 3: Integracion de la gobernanza y revision iterativa

El Codisefio no concluye hasta que se ha implementado el marco de Gobernanza.

Definir la Estructura de Roles (Gobernanza): El disefio colaborativo debe traducirse en
la definicion de los Roles y Responsabilidades Claras de cada stakeholder en la estructura
de gobernanza. Por ejemplo, definir el rol de los hospitales urbanos como apoyo consul-
tivo a la atencion primaria(53).

Garantizar la Transparencia: Incorporar los hallazgos de eficiencia del prototipado
(ABM)como parte del principio de Transparencia y Rendicion de Cuentas de la gober-
nanza, justificando la foma de decisiones con datos.

Revision Continua: El modelo de gobernanza debe ser iterativo. Se deben planificar
ciclos de revision periodica para Revisar Necesidades y Preferencias, asegurando que la
red sea adaptable a las realidades cambiantes y mantenga la equidad cultural y de acce-
so en el tiempo(50,51).
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Marco Conceptual para la
Implementaciéon de Redes Multi-
Stakeholders en Cuidados Paliativos

El Pilar O1 de la fase de Implementacion establece el marco conceptual y estratégico para la
ejecucion efectiva del Plan de Accion. Su objetivo es transformar los acuerdos en la fase de
disefio en acciones concretas que fortalezcan la Integracion y Diversificacion de los diver-
sos actores de la Red de Cuidados Paliativos.

El Plan de Accion Multi-Stakeholder:
Propdsito y Componentes

Un Plan de Accion Multi-Stakeholder para CP busca garantizar la participacion activa y efec-
tiva de todos los actores involucrados, junto con pacientes, familiares, cuidadores, profesio-
nales de salud y administradores del sistema, para definir roles, responsabilidades, meca-
nismos de comunicacién y colaboracion para lograr una atencion paliativa de alta calidad y
equitativa.

Fundamento de la Accion: El plan se basa en el método de Investigacion-Accion Participativa
(IAP), un enfoque que involucra y empodera a los grupos de interés en la toma de decisiones
para garantizar la involucracion de los responsables en el cumplimiento de los objetivos.

Adaptacion Territorial: La implementacion debe reconocer y abordar las diferencias terri-
toriales en el desarrollo de CP, asegurando objetivos comunes con acciones estratégicas
individualizadas. Este enfoque es clave para manejar las disparidades y la distribucion inequi-
tativa de recursos y servicios.

Componentes Clave del Plan (Metas de Desarrollo): El Plan se articula en forno a metas de
desarrollo especificas con plazos definidos (corto, medio y largo plazo), vinculadas a obje-
tivos macro en dimensiones como Servicios, Medicamentos, Educacion, Politicas Publicas,
Financiamiento y Vitalidad.
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El Plan de Accion Multi-Stakeholder:
Propédsito y Componentes

Un Plan de Accion Multi-Stakeholder para CP busca garantizar la participacion activa y
efectiva de todos los actores involucrados, junto con pacientes, familiares, cuidadores, pro-
fesionales de salud y administradores del sistema, para definir roles, responsabilidades, me-
canismos de comunicacioén y colaboracién para lograr una atencion paliativa de alta calidad
y equitativa.

Fundamento de la Accién: El plan se basa en el método de Investigacién-Accion Par-
ticipativa (IAP), un enfoque que involucra y empodera a los grupos de inferés en la toma
de decisiones para garantizar la involucracién de los responsables en el cumplimiento de
los objetivos.

Adaptacion Territorial: La implementacién debe reconocer y abordar las diferencias te-
rritoriales en el desarrollo de CP, asegurando objetivos comunes con acciones estratégi-
cas individualizadas. Este enfoque es clave para manejar las disparidades y la distribucion
inequitativa de recursos y servicios.

Componentes Clave del Plan (Metas de Desarrollo): El Plan se articula en torno a me-
tas de desarrollo especificas con plazos definidos (corto, medio y largo plazo), vinculadas
a objetivos macro en dimensiones como Servicios, Medicamentos, Educacion, Politicas
Publicas, Financiamiento y Vitalidad.

Conceptualizacion de la red multi-actor

El modelo de Plataformas Multi-Actor (MSP) es el marco estructural para la implementa-
cion, ya que facilita la coordinacion intersectorial necesaria para abordar la complejidad de
los problemas de salud publica.

Estrategia de Colaboracion: El modelo MSP empodera a las partes interesadas para
trabajar de manera multisectorial en distintos niveles del sistema, permitiendo una plani-
ficacién que considera la multiplicidad de visiones y actores.

Ejes de Implementacién: La implementacion de los stakeholders en CP implica invo-
lucrar a diversos grupos de interés para asegurar una atencion de calidad y mejorar la
experiencia del paciente y sus familias. Esto requiere una coordinacion efectiva entre los
actores involucrados en la atencion de cuidado paliativo, asi como la participacion de los
pacientes, sus familias y la comunidad en general.
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La participacion activa: base para la
implementacion

La implementacion exitosa depende de traducir la colaboracién en participacion efectiva y el
uso estratégico de la informacion de los actores.

Definicion de Roles: La construccion del Plan de Accién permite definir los roles y res-
ponsabilidades de los actores clave (proveedores de salud, aseguradoras, entes regula-
dores, academia) para la ejecucion de las metas. Por ejemplo, las asociaciones cientificas
pueden tomar un rol activo en la promocién regional de CP.

Uso Conceptual del Conocimiento: La implementacion utiliza la informacion recopilada
de los actores (barreras, fortalezas, necesidades) para establecer acciones estratégicas
y objetivos en un marco de evidencia-informada. La contribucién de los stakeholders en
fases previas es la que alimenta y valida las acciones del plan.

Metas de Integracion y Diversificacion (Ejemplos): La implementacién debe enfocarse
en metas que reflejen la participacion y las necesidades identificadas, como:

e Servicios: Abrir servicios de CP especializados por cada 100,000 habitantes y lo-
grar un incremento en la oferta de servicios pediatricos.

e Financiamiento y Continuidad: Tener un programa estructurado de CP en un por-
centaje de las aseguradoras de salud (HI) que consolide una red continua de provi-
sion de cuidado, medicinas e insumos.

e Comunidad/Voluntariado: Crear una red de voluntarios ofreciendo apoyo a pa-
cientes y familias.

Requerimientos criticos para la ejecucion

Para iniciar la implementacion, es fundamental asegurar ciertos requisitos organizacionales
y de recursos.

Asignacion de Liderazgo y Recursos: La implementacion requiere la asignacion de un
presupuesto y un delegado responsable que coordine la ejecucién y el monitoreo del
Plan de Accion.

Monitoreo y Reporte: El trabajo debe ser monitoreado y reportado continuamente, bus-
cando superar las limitaciones de procesos pasados. Esto permite ajustar las acciones
para garantizar el crecimiento progresivo y objetivo en cada nodo territorial.

Adopcion de Enfoques Sostenibles: Se debe implementar la telesalud para guiar el ma-
nejo de enfermedades cronicas, actualizar las guias de practica clinica (GPC) y establecer
programas de asistencia para la licencia de servicios de CP con estandares de calidad.
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de un Plan de Accion Multi- -
Stakeholders en Colombia

El Plan Nacional de Cuidados Paliativos de Colombia (2) es un ejemplo crucial para com-
prender la metodologia desarrollada en la Accion Multi-Stakeholders (MSP) en un contexto
de renta media-alta. Este proceso de construccion, que culmind con el Plan 2026, es un
referente en la experiencia de como estructurar una red multi-stakeholders efectiva para la
integracion de los cuidados paliativos a nivel sistémico.

Método: investigaciéon-accion participativa (iap)

La estrategia metodologica adoptada para la creacion de este plan se basé en la Investiga-
cion-Accion Participativa (IAP), un enfoque que empodera e involucra a los grupos de interés
(stakeholders) en la toma de decisiones. Esta metodologia se i mplemento a través del mode-
lo de Plataformas Multi-Stakeholders (MSP) a lo largo de cuatro fases secuenciales:

La primera fase, denominada Conocimiento de los Territorios, tuvo como objetivo establecer
la linea base del desarrollo de CP en el pais. Se utilizaron datos del Observatorio Colombiano
de Cuidados Paliativos (OCCP), organizados por nodos regionales, y se realizaron entrevistas
semi-estructuradas a 33 stakeholders para identificar sus percepciones sobre las barreras
y los recursos existentes. Los hallazgos revelaron la presencia de cuatro niveles asimétricos
de desarrollo de CP, contrastando con una necesidad considerable en todas las regiones
del pais. Se identificaron 27 barreras regionales, siendo siete de ellas comunes a todos los
territorios, como la limitada educacién académica en CP y la mala gestion administrativa por
parte de las aseguradoras.

A partir de esta informacion, la segunda fase se centré en la creacion del Marco General de
Acciones (MGA). Un panel de expertos sintetizé los hallazgos para estructurar un documento
técnico que propuso 9 objetivos y 19 acciones estratégicas, todas ellas adaptadas a las nece-
sidades territoriales identificadas. Este MGA sirvio como el documento de trabajo inicial para
el andlisis multi-stakeholders.

La tercera fase fue la Evaluacion Multi-Stakeholders de Acciones. Su propdsito fue validar y
ajustar las acciones del MGA mediante la convocatoria de siete talleres regionales en linea.
En estos talleres participaron 84 stakeholders con perfiles diversos (proveedores de salud,
pacientes, educadores y entes reguladores), quienes ofrecieron retroalimentaciéon sobre la
viabilidad y pertinencia de las acciones. La participacion activa de este amplio grupo resulté
en la proposicion y adopcion de 23 acciones estratégicas adicionales, enriqueciendo el plan
especialmente en las dimensiones de Educacion y Servicios.

Finalmente, la cuarta fase culmind con la redaccion y validaciéon del Plan de CP 2026. El
MGA, ya modificado y consensuado, fue presentado en un taller nacional a 25 lideres de alto
nivel (incluyendo altos funcionarios del Ministerio de Salud, aseguradoras y organizaciones
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cientificas). En esta fase final, se establecieron 17 metas de desarrollo con plazos definidos a
corto, medio y largo plazo, ajustadas a la capacidad de cada nodo regional para garantizar
un crecimiento progresivo y objetivo del plan. En total, 142 stakeholders participaron activa-
mente en la construccion de esta alianza, sentando las bases para reducir la inequidad en
el acceso al CP en Colombia para el aflo 2026

Hacer
(Accion, Implementacion y
Operacionalizacion)

Codiseiar - Pilar O3
Actividades Practicas para el Paso
04 Implementar

El Pilar O3 define las acciones operativas que la Red Multi-Stakeholders (MSP) debe ejecutar
para garantizar que el Plan de Accidn se sostenga en el tiempo y se ajuste de manera efectiva
a la realidad territorial.

Gestion de la comunicacion y el conocimiento

Para mantener la vitalidad y la credibilidad de la red, es fundamental transformar la colabo-
racion inicial en un ciclo continuo de aprendizaje y validacion.

1. Implemente la Comunicacién Bidireccional:
» Mantenga lineas de comunicacion abiertas y activas con todos los stakeholders.

* Proporcione sistematicamente informes resumidos que validen su participacién, deta-
llando cémo su retroalimentacion fue incorporada o cémo ha influido en los ajustes de la
estrategia implementada.

» Asegure que la comunicacién sea clara, oportuna y accesible a todos los niveles de la
red.

2. Fomente la Comparticion del Conocimiento:

« Divulgue activamente las mejores précticas y los resultados de la investigacion a través
de multiples canales (publicaciones conjuntas, presentaciones, boletines informativos).

» Utilice plataformas en linea y repositorios de conocimiento para centralizar la informa-
cion, elevando el nivel de conocimiento colectivo en el sistema.
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Estrategias de compromiso y empoderamiento

Para asegurar un impacto profundo y un compromiso duradero, la estrategia debe ir mas alla
de los actores institucionales y empoderar a la base de la comunidad.

1. Establezca un Compromiso a Largo Plazo:

o Desarrolle planes de trabajo que demuestren la continuidad y la relevancia de la red a
lo largo del tiempo, mas alla de la finalizacion de proyectos especificos.

2. Fortalezca el Compromiso Comunitario:

« Implemente enfoques adaptados para involucrar activamente a los miembros de la
comunidad y a los stakeholders no tradicionales (ej. lideres sociales, voluntarios).

» Trabaje directamente con estos actores para expandir el alcance e impacto de la red,
especialmente en territorios con menor desarrollo de CP.

3. Capacite y Empodere a los Actores:

« Impulse la capacitacion y el liderazgo de los stakeholders no tradicionales dentro de
la red.

o Aproveche los recursos tecnolodgicos para dinamizar y optimizar la prestacion de cui-
dados paliativos, asegurando su adopciéon en entornos con recursos limitados.

Monitoreo riguroso y adaptacion estratégica

La sostenibilidad del Plan de Accion requiere un ciclo de supervision constante y la capa-
cidad de reaccionar ante los daftos de implementacion.

1. Monitoree el Progreso de Forma Continua:

« Utilice el marco establecido de metas e indicadores (definidos en fases previas) para
supervisar el avance de las acciones de la red.

o Este monitoreo debe ser constante para identificar desviaciones o éxitos inesperados
oportunamente.

2. Realice Ajustes Estratégicos Basados en Datos:

o Permita y ejecute ajustes estratégicos y data-driven a la estrategia de la red y sus
actividades.

» Asegure que estfe ciclo continuo de accion, retroalimentacion y adaptacion permita
que la red evolucione para reducir la inequidad territorial en CP.
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Pilar 1
Conocer o Saber

(Fundamentacion tedrica y
conceptualizacion)

Evaluar - Pilar Ol
Conocer o Saber

El Pilar O1 de la fase de Implementacion establece el marco conceptual y estratégico para la
ejecucion efectiva del Plan de Accion. Su objetivo es transformar los acuerdos en la fase de
disefio en acciones concretas que fortalezcan la Integracion y Diversificacion de los diver-
sos actores de la Red de Cuidados Paliativos.

Conceptual

La evaluacion de las partes interesadas (stakeholders) en cuidados paliativos implica identifi-
car, comprender y gestionar sus intereses y expectativas. Esto se realiza mediante un analisis
de las necesidades y expectativas de los pacientes, sus familias, los profesionales de la salud,
los lideres comunitarios y otros actores relevantes en la atencion paliativa. Ademas, la evalua-
cion de las partes interesadas es un proceso crucial en la implementacién y el desarrollo de
programas de cuidados paliativos, que permite mejorar la calidad de la atencion, involucrar
a los actores relevantes y garantizar la sostenibilidad a largo plazo.

No se identifican experiencias de evaluacién de procesos de desarrollo de cuidados paliati-
vos que puedan ser referenciados en este documento.
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Pilar 3
Hacer
(Accion, Implementacion y
Operacionalizacion)

Evaluar - Pilar O3
Medicion de impacto

La evaluacion debe ser un proceso integral, participativo y sistematico que mida tanto el im-
pacto social como el desarrollo estructural de la red.

Definicion del Alcance y Objetivos de la Evaluacion

Para mantener la vitalidad y la credibilidad de la red, es fundamental transformar la colabo-
racion inicial en un ciclo continuo de aprendizaje y validacion.

Antes de comenzar, es fundamental establecer qué se va a evaluar y por qué.

« lIdentificacion de Stakeholders: Determinar quiénes participaran (pacientes, familias, pro-
fesionales, gestores, comunidad).

« Definicion de Preguntas Clave: {Se lograron los objetivos iniciales de la red? ¢Qué tan
sostenible es el modelo? (Cual es la percepcion de la calidad de vida?

» Marco Logico: Revisar el modelo tedrico de la red (inputs, actividades, outputs, outco-
mes, impacto).

Disefio de la Metodologia (Mixta)

Se combinaran las fortalezas de los enfoques cualitativo y cuantitativo para una vision com-
pleta.

A. Enfoque Cualitativo: Investigacion-Accidn Participativa (IAP)

La IAP asegura que la evaluacion sea un proceso de aprendizaje y mejora continua, involu-
crando a los participantes de la red.

Fases de la IAP Aplicada a la Evaluacion:

» Diagnostico/Observacion Participativa: Recoleccion de informacion sobre la realidad y
problemas percibidos por los actores de la red (Ej: mediante grupos focales, entrevistas
en profundidad, observacion participante).

« Planificacion Conjunta: Andlisis de los hallazgos y formulacién participativa de propues-
tas de mejora.
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o Accion/Implementacion: Puesta en marcha de las mejoras decididas.

o Evaluacion/Reflexion: Analisis del resultado de las acciones implementadas para reiniciar
el ciclo.

e Focus: Profundizar en la experiencia vivida, la calidad de la coordinacioén, la percepcion
de la dignidad y el impacto psicosocial de la red.

B. Enfoque Cuantitativo: Indicadores de Desarrollo de Cuidados Paliativos (IDCP)

Se utilizardn indicadores estandarizados para medir el desarrollo estructural y el alcance de
los cuidados paliativos.

Seleccion de Indicadores: Los IDCP deben cubrir al menos las siguientes areas:
o Estructura y Provision:
« Numero de servicios/unidades especializadas per cépita.
» Disponibilidad y acceso a medicamentos esenciales (Ej: opioides).
» Formacion y ratio de profesionales especializados.
e Proceso y Cobertura:
o Porcentaje de pacientes con necesidad de CP que los reciben.
o Tiempo de derivacion a la red de CP.
« Lugar de fallecimiento (hogar vs. hospital).
e Resultados (Outcomes):
« Numero de egresos hospitalarios evitados.

» Tasa de reingresos no planificados.

Recoleccion de Datos
Se implementan los instrumentos disefiados en el paso anterior.

o Datos Cualitativos: Realizacion de entrevistas y grupos focales. Grabacion y transcrip-
cion de la informacion.

o Datos Cuantitativos: Recoleccion de datos estadisticos de los registros de la red, hos-
pitales, farmacias y centros de atencion primaria (Ej: bases de datos, historias clinicas).
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Analisis de Datos

Se procede a la interpretacion de los datos cualitativos y cuantitativos de manera separada y
luego conjunta (triangulacion).

Analisis Cualitativo (IAP):

o Codificacion Tematica: Identificacion de categorias y temas emergentes (Ej: barreras de
acceso, satisfaccion familiar, sobrecarga profesional).

» Interpretacion Participativa: Los resultados se discuten con los stakeholders para validar
las conclusiones y asegurar su relevancia.

Analisis Cuantitativo:
o Estadistica Descriptiva: Calculo de frecuencias, porcentajes y medias para los IDCP.

« Estadistica Inferencial (si aplica): Comparacién de los resultados de la red evaluada con
estandares o con datos previos.

Elaboracion del Informe y Triangulacion de Resultados
El informe debe integrar ambos tipos de hallazgos.

e Integracién (Triangulacién): Contrastar los dafos cuantitativos con las narrativas cualitati-
vas.

Ejemplo: Si los datos cuantitativos muestran un bajo numero de pacientes atendidos en
casa (IDCP bajo), el analisis cualitativo (IAP) debe explicar el por qué (Ej: falta de apoyo
de enfermeria en horario nocturno, miedo de las familias, etc.).

e Conclusiones: Evaluar el grado de cumplimiento de los objetivos iniciales de la red.

* Recomendaciones Participativas: Las recomendaciones deben surgir del ciclo de IAP y
ser operativas y consensuadas para la mejora del modelo.

Diseminacion y Uso de los Resultados
El proceso de evaluacién debe culminar en la aplicacion practica de los hallazgos.

e Diseminacion: Presentacion de los resultados a todos los stakeholders y a las autoridades
sanitarias (Ej: falleres, reuniones, publicaciones).

e Plan de Accion: Implementacion de las recomendaciones derivadas del ciclo de IAP, lo que
inicia un nuevo ciclo de mejora continua del modelo de red.
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Parte B



Pacifico
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Region Pacifico

El Nodo Pacifico fue seleccionado como foco de la investigacion debido a su importante
subdesarrollo en cuidados paliativos en comparacion con otras regiones del pais. Este nodo
estd conformado por los departamentos de Narifio, Cauca y Chocoé.

Sus principales caracteristicas son el reflejo de una inequidad geografica notable en el acce-
so a cuidados paliativos. Al igual que los otros nodos en el estudio, presenta:

« Un nivel extremadamente bajo de servicios de cuidados paliativos (solo O,1 servicios por
100.000 habitantes, frente al estandar internacional de 2 servicios).

« Un consumo de opioides muy bajo (0,75 mg per capita de morfina oral, comparado con
un estandar de 200 mg per cépita).

El anédlisis cualitativo revelo que las barreras de acceso en este nodo incluyen una deficiente
gestion administrativa en aseguradoras de salud, pocos programas especializados, limitacio-
nes en la disponibilidad de medicamentos, limitada formacién académica, y escasa asigna-
cion de recursos economicos.

Para la coordinacion del proyecto en este nodo, la Asociacion de Cuidados Paliativos de
Colombia (ASOCUPAC) juega un rol clave. Esta asociacién cuenta con una red de colabo-
radores y asociados en diferentes departamentos del pais, lo que facilita el desarrollo de
proyectos colaborativos para incrementar la actividad de cuidados paliativos.




Paso O1: Mapeo

El proceso de conformacion de la Red Promotora de Cuidados Paliativos en el Nodo Pacifico
se inicio con un riguroso mapeo de actores involucrados (stakeholders). Este analisis, que
utilizé una metodologia cuantitativa, fue crucial para determinar las capacidades, el interés y
el poder de cada organizacion en relacion con la implementacion del Plan Nacional de Cui-
dados Paliativos. Dicha fase de categorizacion permiti¢ identificar a los actores clave (pro-
motores, latentes, defensores y apaticos) necesarios para el éxito de la estrategia regional.
Liderado en el territorio por la Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia - ASOCUPAC.

Nombre del Participante

Autoridades Locales de

Institucion

Salud

Pacifico

Adriana Marcela Samudio Martinez

Instituto Departamental de salud de Narifio

Entidades administradoras de planes de beneficio

Pacifico Ana Silvia Suarez Galarza E.PS Sanitas
Pacifico Analhi Palomino E.PS Sanitas
Instituciones de salud y Profesionales independientes (Hospitales - Clinicas)

Pacifico Sady Leonardo Botero Cordoba Fundacién santa Sofia de asis Quibdo-choco.

Pacifico Maria Constanza Bastidas Camparia Clinical Spa

Pacifico Maria Fernanda Agreda Eraso Fundacion Hospital San Pedro

Fundacién Santa Sofia de Asis - IPS de

Pacifico Olga Margoth Moreno Urrutia Mediana complejidad con servicios de alta
complejidad

Pacifico Cesar Augusto Castro Torres IPS Santa Sofia de Asis

Pacifico Lednidas Moya Palacios Instituto de dolor del pacifico

Representacion de pacientes y cuidadores

Pacifico

Pacifico

Pacifico Feliciano Moreno Rodriguez Diocesis de Quibdo
Pacifico Jackeline Minotal Victoria Asociacion de Pacientes con Drepanocitosis
Pacifico Maria Fernanda Reyes Narvaez Asociacion Indigena del Cauca AIC EPSI

Sociedades Cientificas de Cuidados Paliativos

Maria Alejandra Granja Acosta

Maria Adelaida Cordoba

Universidades o Programas de Med

Hospital Infantil Los Angeles

Asociacion Cuidados Paliativos de Colombia

icina y Enfermeria

Universidad del Cauca, Popayan - Hospital

Pacifico Jose Andres Calvache Esparia Universitario San Jose, Popayan
Pacifico Juan David Mosquera Borja Sanitas
Pacifico Martha Isabel Vivas Chacon Universidad del Cauca

Medios de Comunicacién

Pacifico

David Fajardo Truijillo |

Diario del Sur

Logrando la participacion de 16 personas, provenientes de 15 instituciones de la region.






Paso 02: Sensibilizar

La sensibilizacion es una estrategia para crear un entendimiento de la situacion y fomentar la
apropiacion del conocimiento. En el paso 2 de sensibilizacién , como metodologia se tomo la
linea de base del Plan Nacional de Cuidados Paliativos para la regiéon Pacifico que incluye los
Departamentos de Narifio, Cauca, Valle del Cauca y Choco, el cual fue compartido con los
participantes de la sesion para su analisis. En dicho documento se planteaba la situacion de
la regidn en 6 dominios: prestacion de servicios, medicamentos, educacion, politicas publi-
cas, vitalidad y financiacion ; posteriormente se realizaron dos mesas de trabajo donde se
generod un conversatorio sobre la importancia de los diferentes dominios para un desarrollo
equitativo y de calidad de cuidados paliativos

ENTORNO POSITIVO PARA

LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

EN COLOMBIA 2025

¢Quiere exponer sus opiniones y generar
cambios en torno a los cuidados paliativos?

PLAN DE ACCION 2021-2025
Nodo Pacifico

Narifin. Canca. Valle del Canca v Chocd

El plan de accion que se compartié con los participantes incluye los siguientes dominios y
sus objetivos estratégicos para la region Pacifico.

Prestaciéon de servicios

o Incrementar el acceso a cuidados paliativos especializados, especialmente en poblacio-
nes desatendidas.

« Diversificar la oferta de servicios, incluyendo atencion domiciliaria y pediatrica.
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« Integrar los cuidados paliativos en programas de atencion primaria para personas con
enfermedades cronicas.

Medicamentos esenciales
» Mejorar el acceso a analgésicos opioides, especialmente en zonas rurales y periféricas.
Educacion

e Aumentar los programas de pregrado en ciencias de la salud que incluyan formacién en
cuidados paliativos.

Politicas publicas

» Implementar mecanismos para el seguimiento del marco normativo de los cuidados pa-
liativos.

» Desarrollar estandares de calidad para servicios hospitalarios y domiciliarios.
Vitalidad
» Promover una vision positiva de los cuidados paliativos en la sociedad.

» Implementar programas comunitarios para el acompafamiento de personas con nece-
sidades paliativas.

Financiacion

e Garantizar la financiacion de los cuidados paliativos como parte del plan de beneficios
en salud.

En las mesas de trabajo que se realizaron posterior al analisis del plan de accién , se generd
una conversacion sobre la situacion que planteaba en el documento, la situacion actual de
los cuidados paliativos en la region , la importancia del trabajo multidisciplinar , las posibili-
dades de disminuir la brecha entre las realidades de la regidn y las expectativas de desarrollo
de los Cuidados Paliativos. Se analizé el desconocimiento de los profesionales sobre los cui-
dados paliativos, la desarticulacion entre los diferentes niveles de atencién, la necesidad de
un didlogo de saberes entre la medicina ancestral y la medicina convencional, al igual que la
importancia de la financiacion.

En este proceso de sensibilizacion se fomento la apropiacion del conocimiento sobre el es-
tado de los cuidados paliativos en la region Pacifico, lo cual genero interés en su desarrollo.
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Paso 03: Codisenar

Pacifico: Codisefio de un Modelo Hibrido de Red Regional de
Cuidados Paliativos

El codisefio de la red en el nodo Pacifico se desarrollé como un ejercicio participativo y cul-
turalmente arraigado, en un territorio marcado por desigualdades histéricas, movilidad for-
zada, riqueza afro e indigena y una fuerte tradicion organizativa. El ejercicio de codisefar la
red involucré la integracion de conocimientos técnicos, comunitarios, ancestrales y experien-
ciales. El proceso se estructurd para permitir que todos los actores tomaran parte activa en la
construccion de la solucion, evitando disefios impuestos y asegurando pertinencia cultural.

Codisefio como espacio de integracion y construccion de los stekeholders: El primer paso
consistié en alinear comprensiones sobre qué significan los cuidados paliativos para el Paci-
fico. Profesionales de la salud, liderazgos comunitarios, organizaciones de base, cuidadores,
gestores sociales y pacientes pensaron en la necesidad de tener un lenguaje comun, reco-
nociendo que los cuidados paliativos en el Pacifico trascienden lo médico y estan vinculados
con practicas tradicionales, espiritualidad, ritualidad y acompafiamiento colectivo.

Andlisis del modelo de red y decision por una propuesta hibrida: A partir de esta base con-
ceptual compartida, el proceso avanzo hacia el prototipado de stakeholders, donde se mo-
delaron dinamicamente los roles, responsabilidades y relaciones entre los actores. Se dis-
cutio el papel de los case managers como articuladores del proceso clinico y comunitario,
la importancia de los comités de respaldo para sostener la red frente a cambios politicos, la
participacion de EPS y prestadores como garantes de la oferta de servicios y el rol estratégi-
co de lideres culturales y comunitarios en la sensibilizacion territorial. Este ejercicio permitié
identificar vacios, riesgos (como la falta de institucionalidad en algunos municipios) y oportu-
nidades como el uso del arte y la cultura para llegar a poblaciones dispersas.

Con esta claridad se revisaron los Modelos propuestos y el Modelo 2, basado en una red
distribuida y apoyada en herramientas digitales, encajo mejor con la naturaleza colaborativa y
descentralizada del territorio. En el mural digital, los participantes pensaron en escenarios de
funcionamiento, rutas de comunicacion y tiempos de respuesta. El consenso fue claro: la red
debia ser digital e hibrida, combinando la presencialidad, necesaria ante la baja conectividad
en algunas zonas de la region con mecanismos virtuales que permitan la mentoria, formacion
continua y articulacion sin limites geograficos.

Estructura de gobernanza y roles estratégicos: La gobernanza permiti¢ establecer para el
Pacifico los siguientes roles:

o Case managers, como lideres del seguimiento y enlaces entre servicios, pacientes y
comunidad.

o Comités de respaldo, garantes de la continuidad del proyecto y custodios del plan es-
tratégico.

o Liderazgos comunitarios, que legitiman la red y facilitan el acceso territorial.

o EPS y prestadores, responsables de la implementacion operativa y la continuidad del
cuidado.

e Gobernaciones y alcaldias, encargadas de incorporar los cuidados paliativos en politi-
cas publicas y presupuestos.
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e Academia, que construye capacidades mediante formacién hibrida y educacion conti-
nua.

La gobernanza digital propuesta integrd un conjunto de herramientas concretas disefadas
para la gestion, la educacion y la toma de decisiones. Estas incluyeron el desarrollo de una
escuela de liderazgo hibrida para la formacion de gestores, la implementacion de canales
multimedia de divulgacion, una biblioteca digital especializada y un sistema de consulta vir-
tual. Ademas, se cred una galeria de experiencias exitosas y se incorporaron herramientas
de analisis epidemioldgico para fundamentar estratégicamente las decisiones operativas de
la red.

De esta manera el nodo Pacifico logré pensar en establecer una red de cuidados paliati-
vos colectivamente construida y culturalmente situada. Este modelo esta disefiado para ser
sostenible mediante una gobernanza participativa y flexible, anclada en lo comunitario. La
red articula de manera efectiva la solidez institucional indispensable para su funcionamiento
técnico con la adaptabilidad requerida para responder a la diversidad social y geografica de
la region del Pacifico.

MODELO 1
Red de grupos de
interesados para

promover el Dedicadas a la promocién o
de la salud y cuidados Organizaciones No
desarrollo de palitivos, aportando Gubernamentales
T recursosy experiencin. | | e e ey
en el nodo
regional Incluyendo médicos,

Profesionales de CLETEED,

sicélogos
a salud ey

trabajadores sociales
Caracteristicas claves delaregon
Personas que han
0@ i6n: Fomentar la N OlS experimentado cuidados
) . paliativos o que tienen
grupos para aprovechar sinergias y recursos interés en promoverlos,
compartidos. junto con sus familiares.
e Comunicacién efectiva: Establecer canales claros y
regulares de comunicacién para mantener a todos los

Grupos de
Pacientes y
Familiares

Hospitales, clinicas y
centros de atencion
médica que apoyeny
promuevan los
cuidados paliativos.

Representantes
de Instituciones
de Salud

Capacitacién Continua: Proporcionar oportunidades de
formacion para mantener actualizados a los profesionales
de la salud y otros miembros de la red.
« Abogacia: Defender activamente la importancia de los
cuidados paliativos a nivel regional, buscando apoyo

institucional y gubernamental. Profesionales que puedan
. ividad: izar la ntacién de diversos brindar capacitacion y Educadores y
sectores, incluidos pacientes, profesionales de la salud educacién sobre cuidados Formadores

> ; ot alativos a diferentes
y organizaciones de la sociedad civil. s

« Periodicidad: encuentros sistematicos y continuos de sudiencis C°R°'d_'"=dl°f ot se e
los grupos de interés. egiona coordinar a acividades
de la red, siviendo como
Puede funcionar por nodo, departamento o dreas punto focal e
geograficas especificas. comunicacién,

MODELO 2

Red digital para
articular a los
interesados en el
desarrollo regional
de cuidados
paliativos

Plataforma Central: Portal
web centralizado para
acceso facil. Foros de

discusion para compartir

ideas y experiencias.

Caracteristicas claves

Al fomentar la i iny el io de i
esta red digital puede potenciar la colaboracién entre los
interesados en el desarrollo regional de cuidados paliativos.

Calendario de Eventos:
- Anuncio de conferencias,
seminarios y eventos
relacionados.
-Facilita la participacién y la

programacién.

Grupos de Trabajo: con
divisiones por dreas
geogréficas o temas

especificos que facilite la

colaboracién entre

profesionales y

organizaciones.

Perfiles de Usuarios:
« Informacién sobre profesionales, decisores y
organizaciones.
e Fomenta la conexién entre miembros de la red.

Monitoreo y Evaluacion:
o Herramientas para evaluar el impacto de las iniciativas.
o Encuestas y métricas para mejorar continuamente.

Comunicacion Instantanea:
Chat o mensajerfa interna para
una comunicacién rapida.
Videoconferencias para
reuniones virtuales.

Accesibilidad:

o Disefio intuitivo y accesible para usuarios de diferentes
niveles de habilidad.

o Debe facilitarse la comunicacion intra e
intercomunicacion (por ejemplo con organizaciones
nacionales) entre todas las partes interesadas.

 Compatibilidad con dispositivos méviles.

Recursos Compartidos:
Repositorio de documentos,
quias y estudios relevantes.

Biblioteca virtual para acceso

ainformacién clave.
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Paso O4: Implementar

La implementacion de la Red Promotora de Cuidados Paliativos en el Nodo Pacifico, coor-
dinada por la Asociacion Colombiana de Cuidados Paliativos, se centré en un modelo de
liderazgo colaborativo para impulsar las actividades del Plan Nacional de Cuidados Paliativos
2022-2026 en los departamentos de Narifio, Cauca y Chocoé. Durante un periodo de 12 me-
ses, el frabajo se enfoco en el desarrollo de una estrategia de implementacion mediante un
proceso de Investigacion-Acciéon que involucro a diversos grupos de interés (stakeholders)
para asegurar su articulacion y capacidad de resolucion en la region.

Implementacion del Trabajo Local Colaborativo

El componente clave del trabajo local se ejecutd a través de un “Momento de actuar” con-
tinuo, con una duracién prevista de 10 meses, donde los actores involucrados trabajaron
en la puesta en marcha de una estrategia concertada. Esta estrategia de implementacion
se estructurd en torno a seis principios fundamentales, definidos colaborativamente, para
promover el desarrollo territorial de los cuidados paliativos: Sostenibilidad, Dinamismo, Par-
ticipacion, ldentidad, Gobernanza e Interaccion.

Dinamismo
Capacidad de adaptarse a los
cambios del entorno.

Sostenibilidad Participacion
La vinculacién de todos
La rﬁ’:ﬁzs:g:zud:i Sostenibilidad @ Participacion los interesados en la
Prestacion 2 A
misma en el tiempo @ sesorvilos i 9 I%r: gl?gg?otse;r;tl?c:::?\::se

ontexto de Medicamento
cuidados paliativos. icamen
e y Tecnologias

Plan Nacional
de Cuidados
Paliativos

Financiacion Educacién

Interaccion Identidad
Los miembros de la .. Vitaldad .- Politicas Identidad Los miembros de la red
red interacten entre Interaccion Fabllcay compartan una
si de forma regular y identidad comun

fluida

Gobernanza

Gobernanza

Marco para la toma de
decisiones y la resolucion de
conflictos.
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Las actividades de implementacion del trabajo local se enfocaron en:

o Sostenibilidad: Se buscé definir metas claras a mediano y largo plazo, e implementar
planes estratégicos enfocados en un cambio auténtico y duradero. Esto incluyo la eva-
luacion de recursos por departamento y la creacion de alianzas con organizaciones para
una gestion eficaz. Un aspecto central fue la documentacion y estandarizacion de proce-
sos clave, acompafiada de capacitacion continua para su correcta aplicacion.

o Dinamismo: Se priorizé la implementacion de mecanismos de comunicacion perma-
nentes y descentralizados y la facilitacion del intercambio fluido de ideas y experiencias,
esenciales para la adaptacion de la red a los cambios del entorno.

o Participacion: La implementacion se centro en la definicién clara de roles y responsa-
bilidades de cada actor, el disefio de una agenda colaborativa y el establecimiento de
canales de comunicacion permanentes para asegurar un intercambio de informacion y
retroalimentacion constante.

e Gobernanza: Para la toma de decisiones, se frabajo en la formalizacion de la red me-
diante acuerdos internos, reglas de funcionamiento, y el establecimiento de una estructu-
ra de liderazgo clara que incluye un coordinador y sub-coordinadores, buscando ademas
una estrategia de sostenibilidad financiera.

e Identidad: Se promovié un sentido de pertenencia creando una marca y un manual de
comunicacion para la red, la celebracion de reuniones periddicas para alinear intereses,
y la construccion de una narrativa comun para una presencia activa en redes sociales.

e Interaccion: Se puso en marcha un plan de comunicacion con canales activos (WhatsApp,
correo electronico) para garantizar una interaccion regular y fluida entre los miembros, y se
institucionalizéunboletininformativo,todoellodestinadoafomentarlaconfianzayeldidlogo.

Red Digital y Vitalidad del Proyecto

Para complementar el trabajo colaborativo local y darle vitalidad al proyecto de red digital,
se implementd una plataforma web alojada en el Observatorio Colombiano de Cuidados
Paliativos (OCCP). Esta red digital, enfocada en el nodo con la frase “Cuidamos con respeto
y empatia en el corazon de la selva”, opera como un centro de recursos para impulsar la
educacion y colaboracion en la region. Ofrecié durante los 12 meses de implementacion Re-
cursos de atencion especializados y un Kit de Herramientas para fortalecer la participacion
y los conocimientos de los miembros, siendo el canal de difusiéon y apropiacion social del
conocimiento para todos los actores involucrados. La Implementacion de la estrategia de
conformacion de redes de involucrados y el Monitoreo transversal con indicadores del OCCP
se ejecutaron en paralelo al mantenimiento y dinamismo de esta plataforma digital.
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Paso 05: Evaluar

La evaluacion de la implementacion de la red de cuidados paliativos en el Nodo Pacifico
revela un panorama de contrastes, donde la excelencia clinica y académica de los centros
urbanos coexiste con profundas barreras de acceso en las zonas rurales y marginalizadas.

A continuacion se presenta la sintesis de la evaluacion derivada de la relatoria:

o Liderazgo Académico y Formativo La Universidad del Valle se ha consolidado como el eje
motor de la red, logrando institucionalizar una “tradicion académica”. El mayor impacto
no es solo la graduacion de especialistas, sino la sensibilizacion de profesionales de di-
versas areas (psicologia, trabajo social, enfermeria) que hoy ocupan cargos estratégicos
y promueven el cuidado paliativo como un derecho fundamental.

» Modelos Hospitalarios de Alta Complejidad En ciudades como Cali, instituciones como el
Hospital Universitario del Valle, el Hospital Infantil Club Noel y la Fundacién Valle del Lili
han implementado equipos interdisciplinarios robustos. Se destacan los programas de
cuidados paliativos pediatricos y perinatales, que ofrecen un acompafiamiento integral
que incluye la dimensién espiritual y emocional.

e Innovacion Social: Ciudades Compasivas La implementacion del modelo de “Ciudades
Compasivas” en Cali ha permitido trasladar el cuidado del entorno clinico al comunitario,
involucrando a la sociedad civil en el acompafiamiento al final de la vida y fortaleciendo
las redes de cuidadores.

Brechas Territoriales y Desigualdad Existe una fragmentacion severa en la cobertura.
Mientras Cali dispone de servicios avanzados, departamentos como Chocé (Quibdo) o zo-
nas como Buenaventura y Tumaco presentan una oferta fragil o inexistente. El acceso a una
muerte digna sigue dependiendo, en gran medida, del lugar de residencia del paciente.

Acceso a Medicamentos y Barreras Administrativas El sistema presenta fallas criticas en la
logistica de medicamentos esenciales.

e Judicializacion del derecho: Muchos pacientes deben recurrir a tutelas para obtener
opioides basicos.

e Glosas administrativas: Errores minimos en registros o tramites complejos entre EPS e
IPS interrumpen la continuidad de los tratamientos, generando sufrimiento evitable.

Deuda con la Interculturalidad a pesar de la riqueza ancestral de la region, los saberes de
las comunidades afrodescendientes e indigenas no han sido integrados formalmente en los
protocolos de atencion. Esta desconexidon genera desconfianza en la medicina institucional y
limita la adherencia a los programas de cuidados paliativos en territorios étnicos.



2. Oportunidades de Mejora y Futuro

Expansion de la Telemedicina La tecnologia se perfila como la herramienta clave para conec-
tar a los especialistas de los centros urbanos con los médicos de atencion primaria en zonas
remotas, facilitando la teleorientacion y el seguimiento domiciliario.

Institucionalizacién de la Ruta de Atencion Es necesario que los cuidados paliativos dejen
de depender de voluntades individuales (“quijotes”) y se conviertan en una politica publica
con recursos asignados, que garantice que la red sea territorialmente justa y socialmente
participativa.

Conclusion

La evaluacion del Nodo Pacifico confirma que, aunque se cuenta con un conocimiento téc-
nico y académico de alto nivel, el desafio principal es la equidad. La red debe evolucionar
hacia un modelo que sea culturalmente pertinente y que elimine las barreras administrativas
que hoy impiden el alivio del sufrimiento en las poblaciones mas vulnerables de la region.
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Recomendaciones para la Consolidacion de

la Red en el Nodo Pacifico

Documentar y estandarizar los procesos clave de atencién y gestion en cuidados palia-
tivos, complementandolo con un plan de capacitacién continua y talleres que asegure
la comprension y aplicacion uniforme de los procesos. Esto debe incluir una evaluacion
detallada de recursos por departamento para la correcta asignacion y la busqueda de
alianzas estratégicas que generen fuentes de financiacion sostenibles en el tiempo.

Implementar un sistema de mentorias con expertos para fortalecer las capacidades de
los lideres locales de la red y establecer mecanismos de respuesta répida a cambios en
normativas, guias y protocolos. Se deben organizar comités y reuniones periodicas que
faciliten el intercambio fluido de ideas y experiencias, asegurando la adaptacion constan-
te de la red al entorno regional.

Disefar estrategias especificas para promover el derecho a recibir cuidados paliativos y
fomentar la participacion de pacientes, familias y comunidades en la toma de decisio-
nes. Esto implica la integracion de aliados estratégicos (ONGs, lideres comunitarios) y la
capacitacion en el uso de plataformas digitales para ampliar la voz y el alcance de los
mensajes de la red en las comunidades.

Formalizar la estructura interna de la red mediante la elaboracion y firma de un Acuerdo
de Voluntades y un Reglamento Interno que defina claramente los roles y responsabili-
dades de cada actor. Es crucial establecer una estructura de liderazgo clara (coordinador
y sub-coordinadores) y mecanismos de rendicion de cuentas para garantizar la transpa-
rencia y el cumplimiento de las metas del Plan Nacional de Cuidados Paliativos.

Crear y socializar una identidad visual (logo, eslogan) y un Manual de Comunicacion
para la red que construya un sentido de pertenencia compartido. Esta identidad debe ser
utilizada activamente para institucionalizar eventos locales y nacionales y para mantener
una presencia continua y estratégica en redes sociales que divulgue el valor del cuidado
paliativo y movilice a la poblacion.

Implementar la plataforma interactiva (Red OCCP) que facilite el acceso a informacioén y
recursos sobre CP y sirva como canal de comunicacion fluido y permanente entre pro-
fesionales, pacientes y familias. Se deben establecer canales de comunicacion activos y
permanentes (WhatsApp, correo electronico) para garantizar la interaccion regular y el
intercambio de informacion vital entre todos los miembros de la red.
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