SISTEMATIZACION DE EXPERIENCIAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

MARIA ESPERANZA ACEVEDO ACEVEDO

Estudiante de maestria en Discapacidad, Salud y Derechos Humanos.

Trabajo de Grado para optar al titulo.

“Magister en Discapacidad, Salud y Derechos Humanos”

Docente asesora: ANA D. TAMAYO MARIN

24 de noviembre de 2025



% ICEST | VIRTUAL

Este trabajo de grado lo dedico en honor a mi madre por sus amorosos cuidados
v a todas esas personas que vivieron la ultima etapa de su vida en soledad,
con sociedades indiferentes y sistemas de salud indolentes.

Maria Esperanza Acevedo Acevedo



% ICEST | VIRTUAL
Tabla de Contenido

Tabla de ContenIdO .....uuuuuueiriiiiiiiiiiie ettt e e ettt s e e ettt aaare e s e e eeeeaaarae s e eeaens 3
INTRODUCCION ...ttt ittt ettt 7
Primer Nivel de 1a SistematiZaCiONn . .......cevvveiiiiiumiiiiiiiiiiiiiiiiene ettt ettt s eeeeeraranae e eeeens 8
Dimension sociopolitica y de derechos humanos..........ccuuueieiiiiieriiiiiereiiiee ettt e eeeeneen 9
Dimension de formacion y empoderamiento. . ... .eeuuuuerereuuerereruererinieeeeteneeeerenneeeeeenaaeeeesneeeeeennns 9
Enfoque de humanizacion del cuidado.......oeeeueeeriiiiieriiiiieeeiiie ettt e e e e eeeas 10
Experiencia para €l cambio SOCIAL ......eeeuuureiiiuieriiiiiier ettt ettt eetiee e eetaee e eeeaa e e eeeaaeeeeeas 10

1.1 Presentacion de 18 PractiCa ........eeeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii ettt e 11
1.2 ACIOTES Y TOL@S.cetreuiiiiiiiiiiiiiiiiie et e et e et b e e e e e 12
1.3 JUSHTICACION «. ettt eeiiiee e et ettt e et e e et s e e et s e e et s e e eena s eeeenae s eeeanaeseeeenaeseenenannnns 14
1.4 Pregunta orientadora y sentido de la SiStemMatiZaCion.......ccuuuereeeruureeeinuereeiiiereeeineeeeeeniereeeenaeneee 15
Segundo nivel de la Sistematizacion de EXperiencias.......ooooovviiiimuiiiiiiiiiiiiiiiiinnicciiiiii e, 17
2.1. Practica refleXionada .......c...veeeemiriiiiie ettt et et e er e e e r e e e ren e eneas 17
2.2. ODJetiVO ZENETAL ...uviiiiiiiiiiiiiiiiiiciiiiii et eeens 18
2.3, ObJetiVOS ESPECIIICOS ..uuerrruuretiiuiereetiier ettt ettt e ettt e ertauaeeternaeerennaeserennasserennaeserennneenenn 18
2.4. Modelo epistemoldgico y metodologico de la sistematizacion ...........eeeeeeueererenuererenneeeerennnneenens 19
2.5. Ejes de Sistematizacion de EXPeriencias........ccevvuuurmuuierieeiiiiieiiieeeeeeeteeeiiiieneeeeeeeeeennneeeeeeeees 20
A.  Eje Principal: Resignificacion de la etapa de fin de vida.........evveiinenieiiiinniiiiiniieiieeeeeennen, 20

B.  Ejede apoyo 1: Impacto de las vivencias del acompafiamiento en cuidados paliativos .......... 20

C.  Ejede apoyo 2: Saberes y aprendizajes CmMErZeNLES «.cuueuuuenseeererrerrmunereeeeereeemmmneneeeeereeennns 20
Tercer Nivel de Sistematizacion: Construccion de 12 Caja.......coeeveereruummuiiiiiieiiiiiiiiiie et eeeee 21
De Herramientas y 10S diSPOSItIVOS. .euuuuueeeeteiureiiieeeeettttteiiaee e e eeeeteeeiieeseeeeeteennnaeseeeeennennnaanseeeeens 21
3.1 Caja de NETTAMICHLAS .. ceeeeeieinniiieeeeeetietiii e e e eee ettt e e e e eeetttanaaae e eeeeeeaennnaaeseeeeeneennnaanssaeaeaes 21
3.2, DiSPOSIIVOS L8ZALES .. eeeeeiiiinnieieee ettt et ettt e e ettt tteneee e e eeeeteeerae e e e eeeereenrnaaeeeeaeees 22
Tabla 1 DiSpoSitiVOs Le@ales.....cccveuurmuueieriieiiiiiiiiee ettt e ee ettt e e eeereeennae e e eeeereeennas 23

3.3. DiSPOSItIVOS CONCEPIUALES .vvvuereeiinnreeiiiiereetieiereetiteeeetteereettaaeeeettnaeeeetnaeseetenneseeeenneseeeennnnees 23

AL Etapa de fin de VIda. .cooeueiiiiiieeiiiiee ettt e et e e et e rea e eneas 24



% ICEST | VIRTUAL

Tabla 3 Dispositivos Conceptuales - Etapa de fin de vida........c.uoeviiiiiieriiiiiiiriiiiiiiieiiiee e 25

B. Humanizacion del cuidado........cooieieriiiiimiiiiiiiiiiiiiiiiieie ettt ettt ceernaee e eeeen 26
C. MOAEIO HOSPICE. cevvueieiiiieeeiiiee ettt ettt e e et e e e et s e eetae s e eetaae s eeetna s eeaanaeseeeenneseeannnnees 27
3.4 ConSIdEraciones ETICAS....ccevururuuunrireritiiuriieeteeetttttaiie e e eeeetttanaaeseeeeeraaerasaseeeeernrnrsnnssseeenens 28
DIEVOIUCTION: vveiiieiieeieiiiiiiee ettt sttt s e e ettt aae e s e e e e etaaasasaseseeeranannns 30
Cuarto Nivel de Sistematizacion - Reconstruccion del Saber de la Practica..........ccovvvveeieniiiiiiiinnnnnnnnn.. 33
4.1 Reconstruccion y ordenamiento del proceso VIVId0......ceuueerereuuuereiiiueretiiiereriiieeeereiieeeerenaeeenens 33
AL LINEa de TICMPO. «eevereririiiriritiiiietititetiteteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaeeeeaeeeeaeeeeeaeeeeeeeeeaeaeeesneeanenne 33

B. Matriz de Organizacion y Reconstruccion de EXperiencias. .....ccuuueeerenueeeerenneererenieeeeenneeeeennnn. 35

C. Notas de diario de campo y observaciones de Trabajo Social..........ceeeeeuuiereiiiieieriiieieiinnneenee. 35

D. Registro fotografiCo. ....oooiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 35
Quinto Nivel de la Sistematizacion — Produccion del Conocimiento ........eeeeueeeurernreinnrernneennneennnneenns 36
5.1 Clasificacion de 1a iINfOrmaciOn. ........oeeeueueiiiiiiier ittt eeee e eeene s e eeene s eeennae e 36
5.2 Relatos de Acompanamiento y Sentido en el Final de la Vida ........cccouiiiiiiiiiiiiiiiniiiiiiiiiiiinns 36
William: autonomia en soledad, sentido y muerte digna en el final de la vida............coooooiiiinnii 37
La Fase 1. Descripcion de 1a @XPeTIeNCIa ..cuuue.eeeeuuererirnnereeteiierereiuerertnneeerennarerernserenneseerennnseenens 37
La Fase 2. Reflexion desde 1a @XPerienCia. ... . ieuu e reeiuuereeiiierertiieeetiiieeeetaneeeeeaaeeerenasseresnseenees 38
La Fase 3. Interpretacion critica del CAS0 .evuuuuriiiiuuereiiiieeeeiiiierettiie e ettt e eetiee e eeeaeeeeeeaaeseereaaeeanees 39
Fase 4. Sentido profesional y Saber @MErgente. . ... .oeuuuuuereiiruereriiieretiiiieeettiierereaieeerenaeeerenaseerens 40
La creatividad como refugio: resignificacion del dolor desde €1 arte .......ceuueeveeeeuiereriininieriienieriieneenns a1
Fase 1. Descripcion de 1a @XPerienCia. .. ...euuuunreiiruuereeiiuereetiierertiieeetttneserteneseresnsseresnnsseresnssenees a1
La Fase 2. Reflexion desde 1a @XPerienCia. ... . eeue e eeiuuereeiiierertiieeettiieeeeteieeeeteaeeerennseerennseerees 43
La Fase 3. Interpretacion Critica del CASO «euvvuuuuerieeitiiiiiiie et eeetieiiee e eeereeeree e e e e eeeerennee e e e eeeees 43
Fase 4. Sentido profesional y saber €Mergente. ........cuuuuuuuuiereeeieiieuimiiereeeeerteeieiereeeeeeeeeeenaeeeeeeeeees 46
El cuidado que sostiene: amor, espiritualidad y acompaiiamiento compartido .........eueereeeeeeeenmnnieereeenes 47
Fase 1. Descripcion de 1a @XPerienCia. .. ...euuuuereerruureeiiuereeiiierettiieeettiaeeerteneeereraeeeerenneserennneserees 47
Fase 2. Reflexion desde 1a eXPerienCia .. .cuuuu e eieeuureiiiiereiiiieeetiieeeeteiieeertnneeereraeeerenneeerenneeeenens 48

Fase 3. Interpretacion Critica del CaSO.....ceuuuurriiiuueretiiie ettt ettt e ettie e ettt eereraeeerenneeerennanaenens 49



% ICEST | VIRTUAL

Fase 4. Sentido profesional y Saber @MErgente. . .....ceeuuuuereiiiuuereriiieretiiiieeettiieeerteneeerenaeeerenaeeerens 51

La cuidadora de Rafa: entre el agotamiento y el alivio, que conlleva al transito emocional del cuidado

familiar al final de 18 VIAA .....ueeeeeeieiiiiiie ettt e e ettt e e e e e eeer s 52
Fase 1. Descripcion de 12 XPerienCia. ... ocoee e 53
Fase 2. Reflexion desde 1a @XPerienCia ... .. e 54
Fase 3. Interpretacion critica del Caso.........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiii i 54
Fase 4. Sentido profesional y saber emergente. ........cccoeeeeerererrrereieieereee e 55

El cuidado como reconciliacion: transformacion del vinculo fraterno en el final de vida............cceeeeeeeeee 57
Fase 1. Descripcion de 1a @XPerienCia. .. ..oeeuuuereiiruuereeiiueeeetiierertiueeetttaeeerteneseresaeseresnsseresnssenees 57
Fase 2. Reflexion desde 1a eXPerienCia ....ccuuu e eieruuereiiiuereetiieeetiieeettiieeettaieeeeetaaeeeerenneeerenaseenens 58
Fase 3. Interpretacion Critica del CASO.....ivuuuuriiiinereeiiie e ettt e ettieeeeteieeeetaaeeeetaaeeerenanserennnsenees 58
Fase 4. Sentido profesional y Saber @MErgente. . ......eeuuuureriruereriiieretiiiieeertiieeereeaeeerenaeeerenaeeerens 60

La compasion que transforma: saber profesional y humanidad en la practica paliativa ...........cceeevuennenne. 60
Fase 1. Descripcion de 1a @XPerienCia. .. ...euuuuerriiuuuereeiiieeeetiierertiieeettiaeeertenesereeneseresneseresnnssenees 60
Fase 2. Reflexion desde 1a eXPerienCia ....cuuuu . eiiuuuereiiiiereeiiie ettt e ettiieeeeetiieeeeeeaaeeerenaseerenaeeenees 61
Fase 3. Interpretacion Critica del CASO.....cuuuuuriiiieereiiiierettiie e ettt e eettieeeetaieeeetaaseerenaeeserennansenees 63
Fase 4. Sentido profesional y Saber @Mergente.........ccuuuureerruereriiueretiieeeriieeereeeeerenneeerenaeeenens 64
5.3 Analisis e interpretacion de la sistematizacion de experiencias en cuidados paliativos .................. 64

1. Tensiones centrales del acompafiamiento en el final de vida............ceveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiniiiiieneee, 65

6. CONCIUSIONES ..uuvviiiiiiiiiiiiiii ettt e et b s e e et e b aaa e s e s eeesaaanaaeaess 73

7. SUGETEIICIAS - eeervueeerirueeettnueeeetteueeeetteueeeettnueseeteeaeseettsaeeeeenneeeesnneeeeenneseeennneseeeennsseeennnsseennnnnnees 75

8. AGTad@CIIMICIIIOS «euunteeieneeiiineeeeitie e ettt e e ettt e e e etea e eeteue e eeteneeeetenesaeeeenesaeeeeneneeeennesserennnneeeennnns 77

9. Referencias BiblIOGrAfiCaS .. .ceeuuuuieiiiieieeiiie ettt ettt etee e e et s e e et s e eeenae s eeeana s eeeanaenees 78

0. ANIEXOS etvunniiiiiiiiiiii i et e b e e b e et b e et b e et b e e abai e ees 82

LISTA DE FIGURAS

Hustracion 1 Caja de Herramientas para la Sistematizacion de Experiencias ................22
Ilustracion 2 Linea de tiempo del acompafiamiento UCP (octubre 2022 — julio 2025)...34
LISTA DE TABLAS



\\\\\\\\

Tabla 1 Dispositivos Legales 23
Tabla 2 Dispositivos Conceptuales Sistematizacion 24
Tabla 5 Dispositivos Conceptuales — Humanizacion del cuidado.........ccceeeeverecccercscerecnns 26
Tabla 6 Dispositivos Conceptuales — Modelo HOSpicCe.......coueeeruerieecsnenseecsuenssnenseecsnecsane 28

Tabla 7 Tabla Matriz de organizacion y reconstruccion de experiencias (2022-2025)...85

Tabla 8 Clasificacion de aprendizajes segiin protagonistas y ejes de sistematizacion ....87

LISTA DE ANEXOS

Formato Entrevistas - Consentimiento inf 1 ........coeeivvieivvencscnicssnncssnnicssnnsssssncssssscssssnees 83
Firmas Consentimiento INformados 1 ......cceeiicivvnniccsnsniecssssnnsecssssnsicssssssssssssssssssssssssssssane 84
Entrevista Persona en Fin de Vida ©.....iicoiiiciinnniicnnnnnniccsssnnccssssnsiessssssssssssssssssssssssssssans 91
Entrevista Persona en Fin de Vida 2.....iiinieiinsvnicnsnnncnssencssnncsssnsssssssssssssssssssssssssssssses 93
Entrevista Cuidadora 1 .....eioiviiiineicnsnicssnnssssnncssssncsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssses 90
Entrevista Cuidadora 2 ..........eicciceiicnnnsniecnssseniicssssssesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssse 95
Entrevista Eq InterdisCiplinario 1......c.eicccinveeiicscssnniccsssnricsssssnsecsssssssssssssssssssssssssssssssssssans 97
Notas Diario de Campo Persona fin Vida L.........ciiiniiiiniiiissincnseicssencssnnccsssnccsssnccssncens 92
Notas Diario de Campo Persona fin Vida 2.........ccoeievveiniveriisnncssnicssnescsssnsssssnsssssssssssssses 94
Notas Diario de Campo Cuidadora 1.......ceiecvvereisrercssnncsssssssssnssssssssssssssssssssssssssssassssssssses 920
Notas Diario de Campo Cuidadora 2.........cueeeeenveeesennsnnssnenssecssnscssesssncsssesssssssssssssssssessss 96
Notas de Diario de Campo (WillIam) 1.....eeenniennenninnsenssnensnecssnncssenssncsssessssssssssssssssesssee 99
Notas de Diario de Campo (MAaria) 1 .......ccccveicivrcsssnncsssnncssnissssnssssssssssssssssssssssassssssssssases 100
Foto 1 Compartiendo con William su postre favorito créme briilée 35
Foto 2 William con Simona de la Fundacion Clown Dra. Arcoiris .38
Foto 3 Entrevista con 1a Mujer artista .........eeneenniennnenneennennnecnensesseeseesesssesseessses 41
Foto 4 Entrevista con JC y AE 47
Foto 5 Entrevista con la Cuidadora de Rafa ...........cccoeeiiiiicnniicnssnnicnsisnnnnccssnnnccsssnnseccsaes 52
Foto 6 Cuidadora Bailando .56
Foto 7 Equipo Interdisciplinario 61

Foto 8 No te quedes con 10S boletos COMPIraAdoS ......cccevcuerieeicsnnricsssnnicsssssnrnccssnssecsssssssssans 63



%€ ICEST

VIRTUAL

INTRODUCCION

La presente sistematizacion recoge y analiza la experiencia profesional desarrollada en una
Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de Bogota entre octubre de 2022 y julio de 2025. Su
proposito es comprender los aprendizajes, tensiones y sentidos que emergen en el
acompafiamiento a personas en etapa final de vida, a sus cuidadoras y al equipo
interdisciplinario, desde un enfoque de dignidad, derechos humanos, discapacidad,

humanizacion y cuidado.

El campo de los cuidados paliativos tiene una historia profundamente ligada a la
sensibilidad humanista. Sus raices modernas se remontan al trabajo pionero de Cicely
Saunders, quien integro la enfermeria, el trabajo social y la medicina para fundar en 1967 el
St. Christopher’s Hospice en Londres. Desde esta perspectiva, Saunders promovio el
concepto de “dolor total”, que reconoce la dimension fisica, emocional, social y espiritual del
sufrimiento (como se cita en Centro de Humanizacion de la Salud, 2020). Este legado inspira
las practicas actuales y ofrece un horizonte ético que orienta la intervencion profesional en el

final de la vida.

En coherencia con esta tradicidon humanista y con los lineamientos metodologicos de
la sistematizacion, utilizo la primera persona para reconstruir la experiencia vivida. Esta
eleccion no responde a un criterio subjetivo, sino a la necesidad metodologica de reconocer la
presencia, las decisiones y la reflexividad de quien acompafia. Como plantea Jara, la
sistematizacion requiere recuperar “la mirada situada del sujeto que vive la practica” porque
es desde alli donde se comprende su ldgica interna y se reconstruyen los sentidos que
emergen del proceso. El uso de la primera persona permite visibilizar el lugar profesional que
ocupé en cada acompanamiento, los encuentros que marcaron la experiencia y los

aprendizajes que surgieron de la interaccion con los protagonistas.

La sistematizacion se desarrolla desde un enfoque sentipensante que articula razon y
sensibilidad, reconociendo que el cuidado paliativo involucra dimensiones clinicas,

relacionales, familiares, espirituales y éticas. Asimismo, incorpora una perspectiva de
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derechos humanos y discapacidad, considerando que la pérdida funcional, las barreras del

sistema de salud y la fragilidad del final de la vida exigen intervenciones orientadas a la

autonomia, la accesibilidad, la participacion y la dignidad.

Este documento se estructura en cinco niveles: contextualizacion, reconstruccion de
las experiencias, analisis e interpretacion, produccion de saberes y orientaciones para la
practica. Cada nivel articula elementos técnicos, éticos y humanos con el fin de generar
conocimiento util para fortalecer la calidad del cuidado paliativo y contribuir a la

consolidacion del Sistema de Cuidado y de précticas comunitarias mas compasivas.

Primer Nivel de la Sistematizacion

El primer nivel de esta sistematizacion se orientd a aclarar los fundamentos del proceso: qué
experiencia se reconstruy6, por qué se realiz6 y cudl fue su proposito. Elegi sistematizar mi
ejercicio profesional en una Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de Bogota entre octubre de
2022 y julio de 2025, en un contexto de atencion a personas con enfermedad avanzada,
dependencia funcional y vulneracion de derechos asociada al sistema de salud, a la

discapacidad y a la falta de redes de apoyo.

Como lo plantea Jara (2018), la sistematizacidon comienza con recuperar las preguntas
que dan origen al proceso. En mi caso, el eje central fue comprender qué aprendizajes
emergieron del acompafamiento al final de la vida, tanto desde la mirada de las personas en
etapa terminal y sus familias como desde el ejercicio interdisciplinario. Este primer nivel
permitié ubicar el sentido de reconstruir estas experiencias: no solo registrar intervenciones,

sino comprender su significado humano, ético y social.

La experiencia que se sistematizo6 incluyé acompafiamientos en hospitalizacion,
consulta externa y atencion domiciliaria con personas que vivian procesos complejos de
pérdida funcional, sufrimiento total, decisiones anticipadas y acompafiamiento familiar. Este
nivel inicial permitid identificar las condiciones historicas, institucionales y subjetivas que

atravesaron la practica: un sistema de salud fragmentado, un acceso desigual a los servicios,



% ICEST | VIRTUAL

tensiones emocionales en las familias cuidadoras y la presencia de decisiones éticas sobre

autonomia, cuidados, dignidad y final de vida.

Desde la perspectiva de discapacidad, salud y derechos humanos, este nivel permitié
comprender que la practica no se limit6 a intervenciones asistenciales. La acompaié como un
gjercicio analitico situado, donde se hicieron visibles desigualdades estructurales,
precariedades del cuidado no remunerado, barreras institucionales y aprendizajes
comunitarios. Esta mirada fue esencial para reconocer a las personas como sujetos de

derechos y no inicamente como pacientes o cuidadores.

Finalmente, este nivel permitid definir la orientacion de toda la sistematizacion:
reconstruir las experiencias vividas, analizarlas criticamente y producir un saber situado que
aportara a la humanizacién del cuidado, al fortalecimiento del Sistema Nacional de Cuidado y

a la defensa del derecho a una vida digna hasta el final.

Dimension sociopolitica y de derechos humanos

La dependencia funcional, la pérdida de autonomia y las barreras del sistema de salud y la
demanda permanente de personas de apoyo generan en la persona de etapa final de la vida el
riesgo de vulneracion de derechos. La Constitucion Politica de Colombia reconocid6 la
dignidad humana como fundamento del Estado (art. 1) y estableci6 el derecho a la igualdad y
a la salud sin discriminacion (arts. 13 y 49). De igual forma, la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) reafirmé que toda

persona tiene derecho a recibir atencion accesible, respetuosa y libre de trato desigual.

La Sentencia T-970 de 2014, la Corte Constitucional indicé que prolongar la vida de
una persona en contra de su voluntad constituye una vulneracién a su dignidad y autonomia.
Esta jurisprudencia me ayudo6 a comprender conflictos que emergieron alrededor de

decisiones clinicas y éticas en algunos casos.

Dimension de formacion y empoderamiento

La formacion en salud, orientada desde los enfoques de derechos y de humanizacion, se esta

consolidando como un proceso que fortalece la autonomia y la participacion activa de las
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personas en etapa final de vida y de sus redes de apoyo. La Politica de Participacion Social en

Salud — PPSS (Resolucion 2063 de 2017) estd promoviendo el empoderamiento ciudadano
mediante acciones continuas de alfabetizacion en salud, autocuidado, comprension de
derechos y uso de mecanismos para su exigibilidad. De manera complementaria, la Politica
Nacional de Cuidados Paliativos (Decreto 2292 de 2022) y el CONPES 4143 (2025) estan
orientando la corresponsabilidad entre instituciones, familias y comunidad, destacando que la
toma de decisiones anticipadas, la autonomia y la comprension del pronostico se estan
convirtiendo en elementos esenciales para garantizar una atencion centrada en la persona y

coherente con su dignidad.

A la par, el enfoque de Ciudades Compasivas esta ampliando la formacion hacia un
plano colectivo, al reconocer que la enfermedad avanzada, el cuidado prolongado y el duelo
estan ocurriendo principalmente fuera del sistema sanitario, donde la soledad, la carga
emocional y la vulnerabilidad social se estan intensificando. Inspirado en el modelo de Allan
Kellehear (2005), este movimiento internacional esta promoviendo comunidades
alfabetizadas en el final de la vida, capaces de crear redes de apoyo natural, fortalecer la
solidaridad y acompafiar de manera sostenida a quienes enfrentan situaciones de fragilidad.
Asi, el empoderamiento se esta configurando como un proceso continuo que integra
derechos, participacion, corresponsabilidad y cuidado compasivo, articulando los esfuerzos

del sistema de salud, las familias y la comunidad en un mismo propdsito ético y humano.

Enfoque de humanizacion del cuidado

La Politica Nacional de Humanizacion en Salud (Ministerio de Salud y Proteccion
Social, 2025) propuso principios relacionados con la comunicacion empatica, la diversidad, la
escucha activa y la dignidad. En coherencia, Bermejo (2013) planted la importancia de

acompafiar con presencia y sensibilidad, reconociendo la historia de vida de cada persona.

Desde la experiencia, la humanizacion se expreso en gestos sencillos, en
conversaciones pausadas, en la posibilidad de despedirse y en la capacidad de los equipos

para sostener emocionalmente a las familias. Fue un ejercicio de humanidad compartida.

Experiencia para el cambio social

La sistematizacion permitio visibilizar la experiencia del acompafiamiento no solo

como un proceso clinico, sino como un fenémeno social atravesado por desigualdades,
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determinantes sociales y barreras de acceso. La OMS (2018) advirti6 que la inequidad en

cuidados paliativos afecta de forma desproporcionada a personas con bajos recursos o sin

redes de apoyo, un hallazgo que coincidié con los casos que acompané.

En esta perspectiva, la sistematizacion se convirtié en una forma de producir
conocimiento desde la experiencia, orientada a transformar imaginarios y a fortalecer

practicas mas humanas, justas y respetuosas de la dignidad.

1.1 Presentacion de la practica

Los cuidados paliativos constituyen un enfoque orientado a mejorar la calidad de vida de las
personas que enfrentan enfermedades que conducen a la etapa final de la vida, junto con sus
familias. Este modelo incluye la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la

identificacion temprana, el tratamiento del dolor y el abordaje integral de problemas fisicos,

psicosociales y espirituales (Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2018).

Para desarrollar esta sistematizacion retomé los postulados de Jara (2018), quien
expone que sistematizar permite reconstruir los procesos vividos e interpretarlos criticamente.
Como profesional de Trabajo Social inmersa en los procesos de atencion de una Unidad de
Cuidados Paliativos en Bogota, pude integrar conocimientos técnicos y, sobre todo, una

empatia humanizada como eje de la practica.

Recurri también a la epistemologia de la Investigacion Accion Participativa (IAP) y al
concepto de sentipensar de Fals Borda (1979), entendido como la unidn entre sentir y pensar
para generar conocimiento transformador. Este concepto se volvio una herramienta
interpretativa que integré en mi practica profesional: sentir en la vivencia, aprender en el
concepto y articular ambos para comprender el cuidado desde la experiencia humana de las

personas en etapa final de vida, sus familias y el equipo interdisciplinario.

Para ello incorporé fragmentos narrativos en primera persona, especialmente cuando
los recuerdos personales me permitieron comprender con mayor profundidad las vivencias de
los protagonistas. Estos fragmentos no representan una ruptura metodoldgica, sino un recurso

reflexivo coherente con la perspectiva critica y situada de esta sistematizacion.
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Todos, en algin momento, debemos enfrentarnos a la muerte desde diversas

posiciones. En mi infancia conoci la dificultad respiratoria: “es como querer tomar aire y no

lograr llenar los pulmones”. Afios después fui cuidadora de mi madre: “cuando el dia dura

mas de veinticuatro horas y nunca alcanza el descanso”. Mas adelante, desde mi rol

profesional, me encontré diciéndole a una esposa agotada por la sobrecarga del cuidado:

113 . 29 . . ey ,
comprendo lo que me dices”. Este recorrido vital me permitio contrastar la teoria con la

practica y comprender el profundo valor de la atencion paliativa.

Agradezco cada posicion desde la cual aprendi y observé. Reconoci la importancia de
honrar la historia de cada persona, sentir gratitud ante quien toma mi mano y respetar el
silencio del dolor. Aprendi que el acompanamiento no se reduce a la técnica: implica
acciones que dignifican la vida y otorgan sentido hasta el ultimo momento. Esta
sistematizacion busca resignificar el fin de la vida, visibilizando aprendizajes tanto para

quienes reciben cuidado como para quienes lo brindamos.
1.2 Actores y roles

Los protagonistas de esta sistematizacion son las personas en etapa final de vida, sus
familias o redes de apoyo y el equipo interdisciplinario. Para fortalecer mi comprension,
cursé un diplomado en cuidados paliativos y enfermedades cronicas; sin embargo, fue la
practica clinica la que permiti6 que esos conceptos adquirieran significado. Términos como
delirium, dolor total o encarnizamiento terapéutico se convirtieron en experiencias humanas

concretas.

Participar de manera directa en la UCP me permiti6 observar la realidad de quienes
transitan la etapa final de vida. Estar presente en momentos de despedida y reconocer las
dimensiones del sufrimiento humano me llevé a comprender la importancia del silencio, la
presencia y la empatia. En esos encuentros el lenguaje técnico resulta insuficiente, y el gesto

mas humano puede ser simplemente un abrazo.

En la fase final de la vida, el sufrimiento suele manifestarse no solo como dolor fisico,
sino también como miedo y angustia frente a la muerte, lo que invita a comprenderlo desde

una mirada ética y humana.

Muchos protagonistas accedieron a participar mediante entrevistas significativas. En

algunos casos, ese primer encuentro fue también el Gltimo, lo que confirié un valor especial a
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sus testimonios. Todas las narrativas se manejaron bajo estricta confidencialidad, conforme a

la Ley 1581 de 2012 de proteccion de datos personales.

La familia, representada con frecuencia por una mujer cuidadora, enfrenta una labor
fisica, emocional y administrativa intensa. El Documento CONPES 4143 de 2025 reconoce
por primera vez la inequidad social en la distribucion del cuidado, visibilizando el esfuerzo

de quienes sostienen el bienestar familiar en medio del agotamiento.

Finalmente, el equipo interdisciplinario médicos, trabajadores sociales, psicologos y
enfermeros sostiene una labor que trasciende lo técnico. El trabajo interdisciplinario adquiere
valor cuando promueve la cercania y cumple los fines esenciales de la medicina: aliviar el
sufrimiento y acompafiar en una muerte tranquila. Lejos de pensar que “ya no hay nada mas
por hacer”, los profesionales de cuidados paliativos asumen el compromiso de cuidar hasta el

final, sosteniendo emocionalmente a la familia y dignificando el transito.

Un actor importante en esta sistematizacion es la Unidad de Cuidados Paliativos
(UCP). En coherencia con los aprendizajes adquiridos durante los procesos de
acompafiamiento a personas en etapa de fin de vida, actualmente no tengo vinculo laboral con
la institucion, por lo cual conservo la confidencialidad de ciertos datos identificables. De
manera general, la UCP es una IPS privada especializada en cuidados paliativos, ubicada en
la ciudad de Bogotd, creada bajo los lineamientos del modelo hospice propuesto por Cicely
Saunders. Cuenta con 22 habitaciones individuales con una rotacion proyectada a 5 dias de
hospitalizacion, servicio de consulta externa con un aproximado de 80 usuarios mensuales y
un programa de atencion domiciliaria con un promedio mensual de 150 de usuarios
vinculados mensualmente. El equipo interdisciplinario esta conformado por médicos
paliativistas y generales, profesionales de enfermeria, auxiliares de enfermeria, psicologos,

trabajadores sociales, nutricionistas, fisioterapeutas y consejeria espiritual.

La UCP presta atencidn a personas en etapa final de vida, sin distincion de edad o
condicidn socioecondmica. El acceso a los servicios se realiza a través de convenios con
Entidades Promotoras de Salud EPS en los regimenes contributivo y subsidiado, asi como
mediante planes complementarios y programas de medicina prepagada. De manera ocasional
recibe usuarios remitidos desde otras regiones del pais, en particular de zonas rurales que no

cuentan con servicios oncoldgicos de alta complejidad. En estos casos, la UCP acompaiia
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procesos de radioterapia paliativa y control de sintomas, con el objetivo de aliviar el

sufrimiento y sostener el cuidado durante esta etapa.

Este trabajo no cont6 con aval de un comité de ética institucional de la IPS, ya que la
sistematizacion no fue formulada como proyecto de investigacion propio de la UCP, sino
como elaboracion académica basada en la practica profesional y en entrevistas realizadas
como ejercicio académico. Sin embargo, se asumieron los lineamientos éticos vigentes para
la investigacion en salud en Colombia, especialmente en lo relacionado con la clasificacion
de estudios sin riesgo o de riesgo minimo, la proteccion de la privacidad y el consentimiento
informado (Resolucion 8430 de 1993; Ley 1581 de 2012 sobre proteccion de datos

personales)
1.3 Justificacion

La atencion paliativa requiere un enfoque profundamente humano, capaz de reconocer la
dignidad y la autonomia de las personas en etapa final de vida. Mi comprension de este
campo no comenzo en la academia, sino en mi experiencia como cuidadora de mi madre,
cuando vivi de manera directa la ausencia de una relacion médico—paciente basada en
escucha, claridad y empatia. Afos después, en mi ejercicio profesional dentro de una Unidad
de Cuidados Paliativos (UCP) de Bogota, procuré construir los vinculos que en su momento
hubiera deseado para ella. Con el tiempo confirmé que ese “puente invisible” de confianza no

es una percepcion individual, sino un componente ético esencial del acompafiamiento.

La literatura respalda esta comprension. Diversos autores han sefialado que la
comunicacion honesta, la empatia y la calidad de la relacion terapéutica constituyen pilares
fundamentales de una atencién humanizada, especialmente en el contexto de los cuidados
paliativos (Roman Maestre, 2013; Bermejo, 2013; Organizacion Mundial de la Salud, 2018).
Sistematizar las experiencias vividas permitio6 identificar como estos elementos se expresaron
en los relatos de pacientes, familias y profesionales, asi como las tensiones que emergieron en

la practica cotidiana.

Esta sistematizacion se justifica porque permite recuperar, interpretar y dar sentido a
los aprendizajes construidos en el acompafiamiento paliativo, en coherencia con los
principios éticos del cuidado, la politica publica y los derechos humanos. La Ley 1733 de

2014, que regula la atencion paliativa en Colombia, reconoce el derecho de las personas a
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recibir alivio del sufrimiento y acompafiamiento integral. Asimismo, la Organizacion

Mundial de la Salud (2018) plantea que los cuidados paliativos deben abordar las
dimensiones fisicas, emocionales, sociales y espirituales, lo cual exige practicas reflexivas y

humanizadas.

Finalmente, esta sistematizacion se sustenta en la propuesta de Cardenas Agudelo
(2024), quien concibe estos procesos como caminos de saber propio y emancipacion. Desde
esta perspectiva, identificar los aprendizajes emergentes no solo ilumina la experiencia del
acompafiamiento, sino que posibilita transformar imaginarios, fortalecer el rol del Trabajo
Social en cuidados paliativos y aportar a la construccion de practicas mas justas, sensibles y

centradas en la dignidad humana al final de la vida.
1.4 Pregunta orientadora y sentido de la sistematizacion

Cada persona, cada cuidador(a) y cada familia que acompaiié dejo huellas profundas en mi
comprension del cuidado paliativo. William fue uno de los protagonistas cuyo proceso
transformo de manera significativa mi ejercicio profesional. Al inicio, levant6 barreras
protectoras que hicieron desafiante el vinculo; sin embargo, con el paso del tiempo, logramos
construir un espacio de respeto y escucha. Cuando tomo la decision de acceder a la eutanasia,
lo acompafi¢ en su despedida, realizando una oracion ante la ausencia de su familia. Este
momento resignificod para mi el sentido del acompafiamiento humano y del lugar que ocupa la

presencia profesional al final de la vida.
A partir de estas vivencias, surge la pregunta orientadora central de esta sistematizacion:

¢/ Qué aprendizajes emergen de las experiencias vividas en los procesos de atencion
paliativa en una Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) de Bogota y de qué manera
fortalecen la humanizacion del cuidado hacia pacientes y familias entre octubre de

2022 y julio de 20257

En adelante, a esta Unidad de Cuidados Paliativos se la denominara UCP, preservando la

confidencialidad institucional y de acuerdo con los lineamientos éticos de la sistematizacion.

De la pregunta principal derivan tres interrogantes complementarios, articulados con los

objetivos y con los ejes de sistematizacion:

Preguntas complementarias:
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U ;Como narran las personas en etapa final de vida y sus familias la experiencia del

cuidado?

(Qué significados construyen los profesionales sobre su rol en el acompanamiento?

(Qué tensiones o resistencias emergen en las experiencias sistematizadas y qué

aprendizajes se derivan de ellas?

Estas preguntas buscan abrir caminos para comprender cémo las voces de los protagonistas
resignifican el cuidado paliativo y fortalecen una practica ética, empatica y humanizada. De
esta manera, la sistematizacion se enmarca en el saber emancipador propuesto por Cardenas
Agudelo (2024), que concibe el conocimiento como un proceso transformador donde las

experiencias, las emociones y los vinculos se convierten en fuente legitima de aprendizaje y

reflexion critica.

16
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Segundo nivel de la Sistematizacion de Experiencias

2.1. Practica reflexionada

Mirar hacia atras implica un ejercicio de memoria y conciencia. Desde los ultimos
acontecimientos, mi mente comienza a recorrer el camino andado, como si desplegara una
pelicula llena de voces, imagenes y silencios. En ella aparecen las personas en etapa final de
vida, sus familias y los profesionales de la salud que, mediante su ejemplo, dejaron huellas
significativas.

El proceso de sistematizacion permitié comprender que el acompafiamiento en
cuidados paliativos no se limita a ejecutar procedimientos o resolver necesidades
administrativas, sino que exige una sensibilidad ética capaz de integrar razén y emocion en
cada encuentro. El enfoque sentipensante de Fals Borda (2015) fue clave para reconocer que
la practica profesional se construye en la intersubjetividad: acompafiar implica
comprometerse afectivamente sin perder el rigor ético, sostener decisiones técnicas sin apagar
la sensibilidad humana y permitir que la experiencia del otro transforme mi propia manera de

comprender el cuidado.

La atencioén paliativa es, ante todo, un territorio donde la dignidad se acompana y se
honra. A lo largo del proceso identifiqué que cada conversacion, cada silencio y cada gesto
tenian el potencial de aliviar el sufrimiento o profundizarlo. Comprendi que el cuidado no
ocurre en abstracto, sino en la relacion concreta con personas que enfrentan la fragilidad, el
miedo, la dependencia y las decisiones dificiles. Desde esta perspectiva, la practica se
convirtio en un ejercicio de reflexion constante sobre mis propias emociones, sobre mis

limites profesionales y sobre las implicaciones éticas de cada intervencion.

En este recorrido, Gadamer (1993/2004, como se cita en Ebeling, 2019) me permitid
leer la experiencia como un proceso hermenéutico donde comprender es siempre co-
construir. No llego a los relatos desde una posicion neutral, sino desde mi historia personal y
profesional; por ello, cada encuentro fue también una ocasion para redefinir mis
interpretaciones sobre el sufrimiento, la autonomia, la familia y la muerte. Esta conciencia

transform6 mi manera de acompanar y fortalecié la dimension ética de mi préctica.
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La reflexion sobre esta practica no solo permitié ordenar las experiencias, sino

producir un aprendizaje que cambid mi forma de comprender el acompanamiento,
especialmente frente a la discapacidad, la pérdida de funcionalidad y la vulnerabilidad social.
Reconoci la importancia de sostener espacios de escucha genuina, validar las emociones de
las personas y permitir que el dolor sea nombrado sin prisa. Entendi también que las familias,
en su mayoria mujeres cuidadoras, necesitan reconocimiento, limites claros e intervenciones

que dignifiquen su esfuerzo.

Finalmente, este ejercicio permitio valorar la sistematizaciéon como una herramienta
para construir saber situado: un conocimiento que nace de la practica viva, del intercambio
entre profesionales y familias y de las multiples voces que revelan la complejidad del final de
la vida. Esta reflexion reafirmé que el cuidado paliativo se aprende en la practica, se
profundiza en el encuentro humano y se consolida cuando la experiencia se piensa

criticamente para transformarla.

2.2. Objetivo general

Comprender, a partir de las experiencias vividas por las personas que atraviesan la
etapa final de la vida, sus familias y el equipo interdisciplinario, los procesos de
acompafiamiento y humanizacion desarrollados en una Unidad de Cuidados Paliativos (UCP)

en la ciudad de Bogota durante el periodo de octubre de 2022 a julio de 2025.

2.3. Objetivos especificos

1. Documentar las experiencias vividas por las personas en etapa final de vida, sus
familias y el equipo interdisciplinario en relacion con los elementos que dignifican el
acompafiamiento humanizado en la UCP.

2. Identificar las vivencias del acompafiamiento humanizado que contribuyen de forma
positiva o negativa a los procesos de atencion en cuidados paliativos.

3. Recuperar saberes y aprendizajes emergentes que surgen en las interacciones de los

protagonistas, con el fin de fortalecer la construccion de un cuidado humanizado.
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2.4. Modelo epistemologico y metodoldogico de la sistematizacion

La sistematizacion se desarrolld desde un enfoque humanizador del cuidado,
sustentado en la dignidad humana, la interdependencia y la vulnerabilidad como dimensiones
centrales. Asumir el rol de sistematizadora implicé adoptar una postura reflexiva y sensible,
orientada a comprender como las experiencias del final de vida generan saberes situados y

éticamente vinculados al reconocimiento del otro.

Se adopto el modelo metodolégico de la Universidad ICESI (2016), que concibe la
sistematizacién como un proceso para recuperar, interpretar y resignificar experiencias en
escenarios educativos y sociales. Su traslado al &mbito paliativo permiti6 articular los relatos
de los actores, el andlisis critico y la construccion de aprendizajes que fortalecen la
humanizacion en salud, la discapacidad en la etapa final de la vida, las tensiones vividas con

relacion a los derechos humanos y la calidad de vida.

De manera complementaria, el pensamiento sentipensante de Fals Borda (2015)
permitid integrar emocion y razén como dimensiones inseparables en la comprension de la
experiencia humana. Esta perspectiva resultd esencial para abordar la fragilidad, el

sufrimiento y la esperanza como realidades que transforman a quienes acompaiian.

Asimismo, desde la hermenéutica de Gadamer (1993/2004, como se cita en Ebeling,
2019), la comprension se asumid como un proceso relacional en el que la experiencia
interpretada transforma a la persona que interpreta. Cada relato generd nuevas lecturas y

formas de comprender el acto de cuidar.

En coherencia con el modelo DRI (Descripcion, Reflexion e Interpretacion) de ICESI,

la sistematizacion se oriento hacia:

1. Describir experiencias significativas del acompafiamiento paliativo.
2. Promover procesos de reflexividad individual y colectiva.

3. Interpretar el sentido ético y humano del cuidado desde las vivencias.
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2.5. Ejes de Sistematizacion de Experiencias

A. Eje Principal: Resignificacion de la etapa de fin de vida

En la practica profesional pude comprender que el acompafiamiento paliativo
trasciende la valoracion social, la gestion de apoyos o el analisis del cuidador. La

comunicacion, la escucha y la presencia son parte esencial del alivio emocional.

En este eje comprendi que cada silencio, cada palabra y cada gesto se convierten en
oportunidades para aliviar o transformar la experiencia.
B. Eje de apoyo 1: Impacto de las vivencias del acompafiamiento en cuidados

paliativos

Acompafiar a alguien en el final de la vida exige detenerse en la memoria emocional de
quienes transitan por este proceso. La historia de Maria, quien inicialmente rechazaba cuidar
a su hermana, permiti6 reconocer coémo el didlogo honesto y la validaciéon emocional facilitan
transformaciones profundas. Eso coincide con Kopfer Jensen (2023), quien destaca que el
valor del acompafiamiento paliativo radica en “aliviar el sufrimiento y acompanar en una

muerte tranquila” (p. 14).

C. Eje de apoyo 2: Saberes y aprendizajes emergentes

Los saberes que emergen en cuidados paliativos no estdn en los manuales. Se construyen en
la relacion humana y ética del cuidado: en la escucha, en la incertidumbre, en la presencia y
en las decisiones compartidas.

Estos aprendizajes llevaron a formular preguntas centrales:

* /Qué ensefan estas experiencias sobre la dignidad al final de la vida?

+ ;Como orientan la construccion de modelos mas humanizados de atencion?

Recuperar estas voces permitié comprender que la humanizacion del cuidado no es

declarativa, sino relacional: se construye dia a dia en cada encuentro.
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Tercer Nivel de Sistematizacion: Construccion de la caja

De Herramientas y los dispositivos.

3.1 Caja de herramientas

El tercer nivel de la sistematizacion corresponde a la construccion de la caja de
herramientas y de los dispositivos metodologicos que permitieron registrar, analizar y
resignificar las experiencias acompanadas durante el proceso de cuidados paliativos. Este
nivel da cuenta de los instrumentos empleados, su intencion, su pertinencia ética y su relacion

con el enfoque de humanizacion, discapacidad y derechos humanos que orienté mi practica.

El proceso se inicié mediante una invitacion dirigida a personas que habian recibido
atencion en el programa de Cuidados Paliativos. El primer contacto se realizo por llamada
telefonica o mensaje por WhatsApp, priorizando a quienes, durante el proceso de
acompafiamiento, habian construido un vinculo de confianza conmigo y con el equipo

interdisciplinario.

Una vez aceptada la participacion, coordiné la visita domiciliaria. Antes de iniciar las
entrevistas, expliqué detalladamente el contenido del consentimiento informado,
asegurandome de que cada persona comprendiera sus alcances éticos, su participacion
voluntaria y su derecho a retirarse en cualquier momento. Luego procedimos a la lectura y

firma del documento.

Posteriormente adecué la cdmara y el equipo de grabacion para realizar la entrevista
de manera segura y respetuosa. Finalizado el encuentro, llevé a cabo la transcripcion
completa del material. Estas transcripciones se convirtieron en la base para el analisis, la
categorizacion y la interpretacion critica de las experiencias relatadas por las personas, sus

familias y los profesionales de salud.
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Sistematizacion

Iustracion 1 Caja de Herramientas para la Sistematizacion de Experiencias

Nota. Elaboracion propia (Acevedo, 2025).

La caja de herramientas incluyo6:

Entrevistas semiestructuradas, Observacion reflexiva durante el acompafiamiento, Notas de
campo y diarios profesionales, Analisis documental de historias clinicas, notas de evolucion y
registros institucionales (sin vulnerar confidencialidad), Revision de normatividad vigente y

literatura cientifica

Cada instrumento aport6 un nivel particular de comprension, que posteriormente integré en el

proceso hermenéutico de interpretacion.

3.2. Dispositivos legales

La atencion paliativa y la humanizacion del cuidado en Colombia se enmarcan en un
conjunto de dispositivos legales que orientan el derecho a la salud, la dignidad humana y el
acceso a servicios de calidad. En esta sistematizacion, estos dispositivos constituyen

referentes fundamentales para analizar las experiencias recogidas.
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Tabla 1 Dispositivos Legales

Dispositivo legal 1. Marco normativo colombiano en cuidados paliativos

* Ley 1733 de 2014 (Ley Consuelo Devis Saavedra): regula la atencién
integral, el alivio del sufrimiento y el derecho a cuidados paliativos.

* Resolucion 2292 de 2021: define los criterios de atencion domiciliaria
en salud.

* Resolucion 3100 de 2019: estandares de humanizacion en servicios de
salud.

Estas normas permitieron contextualizar los casos y comprender los limites,
obligaciones y alcances institucionales, especialmente en temas de egreso,
atencion domiciliaria, sedacion paliativa y soporte al cuidador.

Dispositivo legal 2. Enfoque de discapacidad y derechos humanos

» Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(ONU, 2006)

* Observaciones Generales 1, 3 y 6 del Comité de la CDPD.

Orient6 la comprension de la pérdida funcional, la autonomia en el final de
la vida y la toma de decisiones.

Dispositivo legal 3. Sistema Nacional de Cuidado (CONPES 4143 de 2024)

Como se utilizo: Permiti6 ubicar a las cuidadoras como sujetos de derechos,
no solo como apoyos instrumentales.

Este marco legal orientd la interpretacion de los testimonios, evidenci6 brechas entre lo
normativo y la practica cotidiana y permitié comprender la dimension estructural de la

humanizacion del cuidado en la etapa final de vida.

3.3. Dispositivos conceptuales
Este apartado recoge los conceptos tedricos que sustentaron la interpretacion de las

experiencias vividas durante la etapa final de la vida.
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Los marcos conceptuales guiaron tanto la construccion de los relatos como el analisis
posterior, permitiendo interpretar las voces de los protagonistas desde una perspectiva ética,
relacional y basada en derechos desde los enfoques de Sistematizacion de Experiencias y

Sentipensante.

Tabla 2 Dispositivos Conceptuales Sistematizacion

Dispositivo conceptual 1. Sistematizacion de experiencias

* Jara (2018): 16gica interna de la experiencia
* Cardenas Agudelo (2024): sistematizacion como saber emancipador
* Modelo ICESI (2016): Descripcion — Reflexion — Interpretacion

Permiti6 estructurar la recuperacion de relatos y el analisis posterior.

Dispositivo conceptual 2. Enfoque sentipensante

* Fals Borda (2015)
» Mejia (2024)

Oriento el caracter reflexivo de los registros, la lectura ética de los
relatos y la integracion de afectividad en la comprension del cuidado.

Agrupo los conceptuales articulados con el enfoque sentipensante, el modelo hospice y los
principios de humanizacion: (A) etapa de fin de vida, (B) humanizacion del cuidado y (C)

modelo hospice y enfoque paliativo contemporaneo.

A. Etapa de fin de vida.

La etapa final de la vida se comprende como un proceso multidimensional en el que
convergen necesidades fisicas, emocionales, sociales y espirituales. Esta lectura est4 en
consonancia con la propuesta de la OMS (2018), que define los cuidados paliativos como un
enfoque que mejora la calidad de vida mediante el alivio del sufrimiento y la atencion

integral de la persona y su familia.
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En esta etapa, la persona enfrenta transformaciones profundas en su autonomia,

identidad y vinculos afectivos. La pérdida funcional asociada a enfermedades cronicas o
degenerativas puede generar angustia, miedo a la dependencia, temor a morir y conflictos
éticos relacionados con decisiones sobre el final de vida. Como lo establece la Sentencia T-
970 de 2014, la dignidad y la voluntad de la persona deben ser principios orientadores en la

definicion de los cuidados y en la toma de decisiones.

Asimismo, la autocompasion entendida como la actitud de tratarse con amabilidad y
humanidad en momentos de vulnerabilidad se constituye en un recurso psicoldgico relevante
para afrontar esta etapa. Neff (2003) y Araya y Moncada (2016) sefialan que la
autocompasion permite reconocer el sufrimiento sin juicio, favorece la regulacion emocional

y facilita una aproximacion serena a los procesos de pérdida, fragilidad y cierre vital.

Desde un plano existencial, la obra de Viktor Frankl (2004) aport6 claves centrales
para comprender como, aun en condiciones de dolor extremo, persiste la libertad interior para
elegir la actitud frente al sufrimiento. La buisqueda de sentido se convierte asi en un eje
fundamental para acompafiar a las personas que atraviesan esta transicion, honrando su

historia, sus decisiones y su manera singular de comprender la muerte.

Tabla 3 Dispositivos Conceptuales - Etapa de fin de vida
Hoyos Gutiérrez (2022)

Identifica criterios y niveles de complejidad en la atencion paliativa en
Colombia, destacando la necesidad de evaluar integralmente a cada
persona y su familia para garantizar una atencion equitativa y

contextualizada.

Ayala Salinas, Ponce Gomez y Carmona Mejia (2023).

Analizan las necesidades de cuidados paliativos en personas con
enfermedades cronicas degenerativas complejas, destacando dificultades
frecuentes como delirium, fragilidad, disfagia y deterioro cognitivo. El
estudio evidencia la urgencia de planificar decisiones anticipadas y

fortalecer el acompanamiento familiar.




26
%€ ICEST | VIRTUAL
Astudillo, Mendinueta y Astudillo (2018).

Plantean un abordaje integral del sufrimiento al final de la vida,
reconociendo la importancia del apoyo psicosocial, el acompafiamiento
familiar y la atencion interdisciplinaria para asegurar una muerte digna y

en paz.

B. Humanizacion del cuidado.

La humanizacién constituye un eje central para interpretar las experiencias de quienes
transitan la etapa final de vida y de quienes acompafian desde el cuidado familiar o
profesional. Segiin Bermejo (2013), la humanizacidn es una praxis ética basada en presencia,
escucha, respeto y reciprocidad. No se trata inicamente de una postura empatica, sino de una
manera de relacionarse que reconoce el sufrimiento del otro como una experiencia

compartida y digna de ser acompanada.

Este marco permitié comprender por qué gestos aparentemente simples como saludar
por el nombre, sostener la mirada, respetar silencios o validar emociones resultaron decisivos
en los relatos reconstruidos. La humanizacion también exige reconocer la historia del
cuidador, su carga emocional y sus necesidades de apoyo, tal como lo visibiliza el CONPES
4143 (2024) al sefialar que el cuidado no puede recaer exclusivamente en las familias,

especialmente en las mujeres, sin que exista un sistema corresponsable.

En el ambito clinico, la humanizacion implica integrar técnica, ética y sensibilidad.
Esto se refleja en el modelo de “cuidado integral” que promueven las politicas de
humanizacion del Ministerio de Salud (Resolucion 3100 de 2019), donde se explicita que
cada encuentro asistencial debe garantizar dignidad, trato compasivo y comunicacion clara

sobre el prondstico y las decisiones terapéuticas.

Tabla 3 Dispositivos Conceptuales — Humanizacion del cuidado

Roman Maestre (2013).

Propone los cuidados paliativos como un modelo de humanizacion en

salud, orientado por la dignidad, el respeto y el alivio del sufrimiento




27

nnnnnnnnnn

Bermejo (2013).

Introduce la idea de la “gramatica del morir”, destacando el valor de
escuchar la historia de vida y la necesidad de acompafiar con
aceptacion y presencia.

Carbonell et al. (2021).

Abordan la autonomia y el derecho a morir dignamente, subrayando
el papel del Trabajo Social en garantizar que las decisiones de la
persona sean respetadas.

Valbuena Baez (2019).

Explora la experiencia emocional de enfermeras que acompafian a
pacientes en el final de vida, mostrando como el duelo y la despedida

transforman la identidad profesional.

C. Modelo Hospice.

El modelo hospice, surgido con el trabajo pionero de Cicely Saunders en el St.
Christopher’s Hospice en 1967, constituye la base conceptual del enfoque paliativo moderno.
Su aporte fundamental fue comprender que el sufrimiento no es Uinicamente fisico, sino que
se expresa como “dolor total”, es decir, una experiencia que involucra dimensiones

corporales, emocionales, familiares, sociales y espirituales.

Este enfoque resultd clave para interpretar los testimonios de William, la mujer artista
y JC, quienes expresaron miedos, deseos de control, ambivalencia frente a la eutanasia, dolor
espiritual y necesidad de permanecer conectados con sus familias. El modelo hospice
permitid analizar estas vivencias como parte de un proceso holistico en el que la presencia, el
acompafiamiento interdisciplinario y el respeto por los ritmos individuales constituyen

intervenciones terapéuticas en si mismas.

El modelo hospice se articula ademas con una ética del cuidado que reconoce la
muerte como un proceso natural y la acompafia desde la compasion. Gilligan (1982), desde la
ética del cuidado, aporta la mirada de responsabilidad afectiva y sensibilidad ante la

vulnerabilidad, esencial en el trabajo paliativo.
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Finalmente, el enfoque sentipensante de Fals Borda (2015) permitié comprender que
el cuidado al final de la vida no es solo una tarea técnica, sino una practica que integra
emocion, intuicion, pensamiento critico y reflexion ética. Este concepto fue decisivo para
interpretar las narrativas desde un lugar donde razén y sensibilidad se entrelazan,
especialmente en los relatos de cuidadoras y profesionales que vivieron procesos paralelos de

transformacion y autocomprension.

Tabla 4 Dispositivos Conceptuales — Modelo Hospice
Hernandez Ferrin (2020).

Propone un modelo de atencion para pacientes paliativos basado en
perspectiva biopsicosocial y espiritual, resaltando la importancia de

planificar el cuidado y apoyar a la familia.

Fernandez e Iglesias Garcia (2008).

Ofrecen elementos para comprender la dependencia funcional y la
necesidad de apoyos en personas con discapacidades graves o muy

graves, clave para planificar el cuidado en casa.

3.4 Consideraciones éticas

El proceso de sistematizacion se desarrolld bajo principios éticos orientados a proteger la
dignidad, la autonomia y la integridad emocional de las personas participantes. Trabajar con
experiencias de final de vida implicé asumir una responsabilidad profunda, tanto
metodologica como humana. Por ello, cada decision estuvo guiada por la prudencia, la

sensibilidad y el respeto por las historias compartidas.

La reflexion ética atravesé todo el proceso. En la dimension de problematizacion,
reconoci que la etapa final de vida constituye un escenario de especial vulnerabilidad, donde
se entrelazan sufrimiento, incertidumbre y decisiones complejas para las personas y sus
familias. Mi responsabilidad consistio en aproximarme a estas historias sin reducirlas a

diagnosticos, o etiquetar bajo un concepto de dependencia funcional, sino reconociendo a
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cada protagonista como sujeto integral con historia, vinculos, emociones y proyectos, aun en

la fragilidad.

En la dimension sociopolitica y de derechos humanos, orienté el trabajo desde marcos
normativos que protegen la autonomia y la igualdad. La Declaracion Universal de Derechos
Humanos (Naciones Unidas, 1948) y la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (Naciones Unidas, 2006, art. 1) establecen que ninguna persona puede ser
sometida a tratos degradantes y que la dignidad debe ser protegida en todas las etapas del
ciclo vital. En el caso colombiano, la Ley 1733 de 2014 y la Resolucion 971 de 2021
refuerzan el deber de garantizar un acompafiamiento integral, respetuoso y centrado en la
autonomia de quienes transitan el final de la vida. Estos marcos orientaron mi interpretacion
de los testimonios y permitieron identificar brechas entre lo normativo y la practica cotidiana

de los sistemas de salud y cuidado.

Desde la dimension de formacion y empoderamiento, aseguré que cada participante
comprendiera su derecho a decidir si deseaba compartir su experiencia. Antes de cada
entrevista expliqué los objetivos de la sistematizacion, las condiciones de confidencialidad y
la posibilidad de retirar su consentimiento en cualquier momento. Fomenté una relacion
dialégica donde cada persona pudiera expresar emociones, detener la conversacion o declinar

preguntas sin sentir presion alguna.

El enfoque de humanizacion se tradujo en una actitud de escucha activa, validacion
emocional y respeto por los silencios. Cuidé el lenguaje, la postura corporal, el tiempo
dedicado y la forma de abordar temas sensibles. En cuidados paliativos, la relacion ética se
basa en lo que Bermejo (2013) denomina “presencia humanizada”: un estar-con que reconoce
la vulnerabilidad del otro sin invadir ni imponer. Esta disposicion fue fundamental para
consolidar vinculos de confianza, indispensables para una recuperacion ética de experiencias

tan sensibles.

En la dimension de experiencia para el cambio social, asumi que la sistematizacion
debia aportar a practicas mas dignas y coherentes con los derechos humanos. Por ello, cuidé

que los hallazgos no expusieran a los participantes, sino que contribuyeran a reflexionar sobre
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la humanizacion institucional, el derecho al cuidado y la necesidad de fortalecer las redes de

apoyo para personas con enfermedades avanzadas y sus familias.

Principios éticos aplicados:

v Autonomia: Cada persona otorgd consentimiento informado previo, claro y voluntario.

v Confidencialidad: Protegi los datos personales y utilicé nombres ficticios, en
cumplimiento de la Ley 1581 de 2012 de proteccion de datos.

v" No maleficencia: Evité producir carga emocional adicional. Ajusté el ritmo de las
entrevistas, validé emociones y estuve atenta a signos de fatiga o dolor emocional.

v Beneficencia: Promovi un espacio cuidado, seguro y respetuoso para la expresion libre de
experiencias.

v’ Justicia: Traté cada relato con igualdad y respeto, evitando sesgos y reconociendo las

condiciones diferenciales asociadas al género, a la discapacidad y a la edad.

Devolucion:

La devolucioén de la sistematizacion a la comunidad participante se realizé mediante
una jornada de socializacion en la que presenté los principales hallazgos y relatos de la
experiencia en cuidados paliativos. Para ello se disefid una presentacion con diapositivas que
incluia dibujos, graficos y videos cortos, con el proposito de favorecer una comprension

cercana y sentipensante, respetuosa de la sensibilidad de quienes asistieron.

Participaron exintegrantes de la Asociacion de Usuarios, entre ellos Roger Franco, la
mujer artista, Beatriz Mejia y Martha, cuidadora de Rafa. También asistieron la doctora Ana
Maria, ex médica de la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP), y dos amigos invitados: una

ingeniera de alimentos y un psicologo clinico.

La diversidad de miradas permitio contrastar los hallazgos de la sistematizacion con
las experiencias de quienes vivieron el acompafiamiento, de una profesional del equipo y de

personas externas que observan cotidianamente el sistema de salud.

En general, la presentacion fue valorada como sensible, clara y genuina. Roger Franco

destaco la importancia de que el enfoque sentipensante y la humanizacion del cuidado no se
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queden solo en el plano conceptual, sino que se trasladen de manera concreta a las practicas

de las IPS y a los servicios de salud. La mujer artista expreso su gratitud por el
acompanamiento recibido durante mi ejercicio profesional; al mismo tiempo, manifesto su
inconformidad porque en la actualidad fue retirada del programa de cuidados paliativos y
percibe una atencion menos adecuada, lo que evidencia brechas en la continuidad del
cuidado. Por su parte, Beatriz Mejia sefialo que durante el tiempo en que recibid atencion
paliativa valord profundamente el acompafiamiento, porque se sintid reconocida y escuchada.
Actualmente recibe cuidados en otra institucion, donde percibe un trato mas distante en

comparacion con la experiencia previa.

La doctora Ana Maria sefial6 que tenia plena conciencia de mi entrega profesional y
del carifio con el que realizaba el acompafiamiento, y expresé que la presentacion resulto
agradable y coherente con lo vivido en la UCP. Concluye que se deberian establecer mas
propuestas de UCP — Hospice, ya que resulta insuficiente la atencion actual en cuidados
paliativos a nivel nacional. La ingeniera de alimentos resaltd que la exposicion “era muy del
corazén” y mostraba con honestidad mi sentir como persona y profesional; a partir de su
propia experiencia con servicios de salud, reafirm¢é que persiste una falta de humanizacion y
de entrega genuina en muchos escenarios asistenciales. El psicélogo clinico, por su parte,
subray¢ la subvaloracion estructural del rol de los cuidadores, la necesidad de un mayor
acompanamiento hacia ellos y la influencia de l6gicas capitalistas en el funcionamiento de las
EPS. Desde su lectura, insistio en que el modelo sentipensante deberia sostenerse y

practicarse de forma continua, y no solo quedar como un ideal.

Esta devolucion permiti6 validar los hallazgos de la sistematizacion desde las voces
de quienes vivieron los procesos de cuidado, evidenciar la pertinencia del enfoque
sentipensante y confirmar la vigencia de las problematicas identificadas: la fragilidad en la
continuidad de los cuidados paliativos, la carga que asumen las familias y la necesidad de
profundizar la humanizacion en el sistema de salud. Al mismo tiempo, constituy6 un gesto
ético de reconocimiento hacia las personas y familias que compartieron sus historias,

devolviéndoles el conocimiento construido a partir de sus propias experiencias.

De este modo, la ética no fue un requisito técnico aislado, sino un eje central que

orientd mi forma de acompaiar, interpretar y construir conocimiento. La sistematizacion se
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convirtid asi en un ejercicio ético-politico que honr¢ la dignidad de cada protagonista y

fortalecid una comprension humanizada del final de la vida.

:\
T
\

)y 4

W




%€ ICEST

VIRTUAL

33

Cuarto Nivel de Sistematizacion - Reconstruccion del Saber de la Practica

4.1 Reconstruccion y ordenamiento del proceso vivido

Para comprender con mayor profundidad la experiencia sistematizada, organicé el proceso a

partir de una reconstruccion cronoldgica que me permitiera identificar los momentos clave,

los escenarios de encuentro y los vinculos desarrollados con cada protagonista. Este ejercicio

de ordenamiento me permitio reconocer no solo la secuencia temporal de los

acompanamientos, sino también los hilos que conectan las vivencias y que dan sentido al

analisis posterior.

A. Linea de Tiempo.
Mi primer acercamiento fue con la
cuidadora de Rafael, a quien acompaié
durante su estancia en la Unidad de
Cuidados Paliativos (UCP) en octubre de
2022. Tras su fallecimiento, en diciembre
de ese mismo afio, mantuve contacto con
ella y su familia, lo que facilit6 el proceso
de entrevista y permitié profundizar en los

aprendizajes posteriores.

El segundo caso corresponde a JC y su
esposa AE, quienes ingresaron en
diciembre de 2022. Su continuidad en
consulta externa favorecio un
acompafiamiento mas prolongado y un
dialogo reflexivo que enriquecio la
comprension de sus dindmicas familiares y

emocionales.

LINEA DE TIEMPO

ACOMPANAMIENTO UCP OCT2022 - JULIO 2025

CUIDADORA DE RAFA

Manifesté temor en
realizar actividades
de cuidado en casa

JCY AE
JC llega al programa de
Cuidados Paliativos de
consulta externa en
compafiia de su esposa
AE quien interpreta el
mensaje de JC
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El tercer caso fue el de William, quien ingres6

en febrero de 2023 y solicit6 la activacion de
la ruta de muerte digna, hasta la realizacion
del procedimiento en marzo de 2023. Este
caso permitid observar directamente la
autonomia, la dignidad y los principios éticos

que guian las decisiones al final de la vida.

En septiembre de 2023 inicié el
acompafiamiento con Maria, cuidadora de su
hermana. dejo aprendizajes profundos sobre el
cuidado, los vinculos familiares y la

reconciliacion en el final de la vida.

En junio de 2024 ingreso al programa
domiciliario una mujer artista con
diagndstico oncoldgico. Su evolucion
clinica favorable permitio su transicion a
consulta externa, donde contintia

actualmente.

Médicos de la UCP desde 2023, ambitos
hospitalario y domiciliario. Presentaron una
mirada interdisciplinaria de desafios éticos

y aprendizajes.

34

WI.L_IAM
No cuenta con red de
apoyo
Solicita activacion de la
ruta de muerte digna

¢
|

i La hermana de Maria
i ingresa a UCP.
Relacion distante
con su hermana,
asume el cuidado,.

MUJER ARTISTA
UCP DOMICILIARIO
Continua

desarrollando obras
| artisticas, es remitida b
al dmbito de consulta e
. externa

Agosto 2023 -
Actualmente

Practica de la
medicina de forma
ética y humanizada

Iustracion 2 Linea de tiempo del
acompaiiamiento UCP (octubre 2022 — julio
2025)

Nota. Elaboracion propia (Acevedo, 2025).
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B. Matriz de Organizacion y Reconstruccion de Experiencias.

Este instrumento me permiti6 visibilizar la riqueza de cada experiencia, identificar patrones
recurrentes y establecer relaciones entre las vivencias individuales y las categorias analiticas
de la sistematizacion (Ver en Anexos Tabla 6 Matriz de organizacidn y reconstruccion de

experiencias (2022 —2025)

C. Notas de diario de campo y observaciones de Trabajo Social.
Para complementar el anélisis, revisé los cuadernos de notas que elaboré durante el
acompafiamiento clinico y domiciliario. Estas notas contienen observaciones realizadas en
tiempo real en intervenciones, visitas domiciliarias, reuniones familiares y espacios

interdisciplinarios.

Al recuperar estos apuntes, pude identificar matices que no siempre emergen en la
entrevista, como gestos, silencios, dindmicas familiares, emociones expresadas y situaciones
institucionales que incidieron en el cuidado. Las notas aportaron profundidad interpretativa y

permitieron contrastar el relato verbal con la vivencia observada. (Ver Anexos)

D. Registro fotografico.
El registro visual incluido en esta sistematizacion proviene de momentos significativos
captados durante las entrevistas y de las grabaciones realizadas. Las fotografias
complementan la narrativa, fortalecen la comprension del contexto y constituyen evidencia
del proceso vivido. Su uso fue autorizado mediante consentimiento informado, documento

archivado y referenciado en los anexos.

Foto 1 Compartiendo con William su postre favorito créme briilée
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Quinto Nivel de la Sistematizacion — Produccion del Conocimiento

5.1 Clasificacion de la informacion.

Para profundizar en el analisis, utilicé una tabla de clasificacion de aprendizajes que me
permitio organizar las entrevistas segun el rol del protagonista: personas en etapa final de
vida, cuidadores o profesionales de la UCP. Este ordenamiento facilit6 la identificacion del
eje principal y de los ejes de apoyo que guiaron el andlisis interpretativo. (ver anexos tabla 7

Clasificacion de aprendizajes segun protagonista y ejes de sistematizacion)

5.2 Relatos de Acompanamiento y Sentido en el Final de la Vida

En esta seccion se presentan los acompafiamientos realizados en la UCP entre octubre de
2022 y julio de 2025. Cada relato fue construido siguiendo las fases de la sistematizacion con
el proposito de reconstruir las experiencias, analizarlas e identificar los aprendizajes que

emergieron de la practica.

La Fase 1. Descripcion de la experiencia: centrada en la recuperacion de la
experiencia, permitié describir los momentos significativos de cada acompafamiento, los

motivos, las emociones y las decisiones que dieron forma al proceso.

La Fase 2. Reflexion desde la experiencia: como analisis narrativo, organizo cada
historia en tres momentos: el inicio del vinculo, el nucleo del proceso con sus tensiones y

aprendizajes, y el cierre con las transformaciones observadas.

La Fase 3. Interpretacion critica del caso: integrod la reflexion critica desde Jara, Mejia
y Fals Borda para interpretar la 16gica interna de cada caso, los saberes construidos en la
practica y la articulacion entre emocion y razon. Cada relato concluye con el sentido
profesional, donde se reconocen los aportes, desafios éticos y aprendizajes que dejo cada

acompafiamiento.
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William: autonomia en soledad, sentido y muerte digna en el final de la vida

La Fase 1. Descripcion de la experiencia

La historia de William resulta fundamental para comprender cémo la pérdida de autonomia,
la soledad y la dignidad se entrelazan en los procesos de final de vida. Conoci a William
cuando ingres6 a la Unidad de Cuidados Paliativos después de solicitar la activacion del
procedimiento de muerte digna. Presentaba cancer de mama avanzado con metastasis y VIH,
y un deterioro funcional progresivo que se ajusta a lo descrito por Gill et al. (2010) quienes
senalan que la discapacidad es casi universal en el ultimo afio de vida y se acompana de una

necesidad creciente de apoyos para las actividades basicas.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y el Comentario
General n.° 6, esta situacion se comprende como una forma de discapacidad adquirida que
exige apoyos y ajustes razonables, y no como un motivo para desvalorizar su vida ni acelerar

decisiones clinicas basadas en miradas capacitistas (Devandas Aguilar, 2019).

Desde el primer encuentro percibi una mezcla de firmeza y vulnerabilidad. Me pidio6
autorizacion para salir momentaneamente, recoger sus pertenencias y regresar. Aunque no era
un procedimiento habitual, gestioné la excepcion porque entendi que ese gesto expresaba su

necesidad de conservar control en un momento donde casi todo ya le era impuesto.

En la primera conversacion insistio en que no tenia red de apoyo. Se negd a entregar
contactos, lo que genero tensiones con los requisitos de la ruta de muerte digna, pero su
decision era coherente con su historia reciente de aislamiento. A pesar de multiples sesiones
de acompafiamiento, mantuvo su postura. Con el paso de los dias, pequefios gestos
cotidianos, la escucha sin prisa, la gestiéon de apoyos voluntarios, ayudarle con su ropa

permitieron que su barrera inicial empezara a ceder lentamente.

En ese contexto, coordiné acompainamientos significativos: visitas de una voluntaria
dia de por medio, la presencia del voluntariado de Clown Hospitalario y el ingreso de
Simona, una perrita de apoyo emocional. Ese contacto despert6 en ¢l una ternura que hacia
evidente cuanto necesitaba sentirse acompafniado. También compartimos su postre favorito,
créme brilée, que €l disfrutd con una serenidad que transformo ese instante en un gesto

profundo de humanidad.

Cuando finalmente se autorizo el procedimiento, acompafi¢ a William en la

ambulancia para evitar que viviera ese transito en absoluta soledad. Tras iniciar el



38
%€ ICEST | VIRTUAL

procedimiento, permaneci un momento en su habitacion y ofreci una breve oracion por la

confianza compartida. Dias después aparecid una familiar a reclamar sus pertenencias. Su
historia, marcada por la soledad, la firmeza y la busqueda de una muerte digna, se convirtio

para mi en un aprendizaje crucial sobre la autonomia en el final de la vida.

La Fase 2. Reflexion desde la experiencia

La historia de William evidencié como la soledad se convierte en un determinante social
critico al final de la vida. Su repetida afirmacién “no tengo a nadie” reflejaba lo que Abel y
Kellehear (2018) denominan orfandad social, una condicion donde la persona transita la
enfermedad sin redes afectivas ni comunitarias. La firmeza con la que expreso6 “lo que deseo
en este momento es la eutanasia” mostraba no desesperacion, sino una forma de preservar
agencia en medio de la vulnerabilidad, en coherencia con el valor ético de la autonomia en

cuidados paliativos.

La progresiva apertura de William no surgio de intervenciones técnicas, sino de la
presencia constante y de la conversacion honesta. Alli confirmé, como plantea Jara (2018),
que la “légica interna” de la experiencia se revela inicamente cuando el acompafnamiento
reconoce sentidos, silencios y tiempos propios. Pequefios gestos escuchar, acompaiiar,
compartir un postre se transformaron en acciones terapéuticas con profundo valor emocional

y existencial.

Foto 2 William con Simona de la Fundacién Clown Dra. Arcoiris
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La Fase 3. Interpretacion critica del caso

El caso de William dialoga con los pilares fundamentales de Cuidados Paliativos:
a) Autonomia y decision informada.

La Resolucion 971 de 2021 reafirma que la muerte digna es una decision autonoma fundada
en voluntad libre y sufrimiento intenso. Su caso reflejo este principio con claridad: su
decision no surgio de desesperanza, sino de un proceso reflexivo y consistente con su

trayectoria vital.
b) Dignidad y sentido en el final de vida.

La vivencia de William también se comprende mejor desde Frankl (2004), quien afirma que,
incluso ante el sufrimiento extremo, persiste la libertad interior de elegir la actitud ante la
propia existencia. La solicitud de eutanasia, en su caso, fue una busqueda de sentido personal

coherente con su historia de vida.
c) Espiritualidad y vinculo humano.

El contacto con Simona, las visitas voluntarias y los instantes de disfrute se integran con el
modelo hospice de Saunders, quien planteaba que la espiritualidad se expresa en los gestos

cotidianos de alivio, compafiia y presencia ética.
d) Justicia y no maleficencia.

La inclusion o exclusion en programas de cuidados paliativos depende en la practica de
paradmetros institucionales que exigen requisitos minimos para el ingreso, en especial la
existencia de redes de apoyo sélidas y permanentes en el domicilio. Cuando el acceso se
condiciona a estos criterios, se corre el riesgo de vulnerar la justicia distributiva y de generar

dafo evitable en quienes, como William, no cuentan con una red familiar disponible.
e) Discapacidad y determinantes sociales del final de vida.

Aunque William conservaba un fuerte deseo de independencia y no se reconocia a si mismo
como persona con discapacidad, la valoracidn clinica evidenciaba un deterioro funcional
significativo. Su situacion de aislamiento prolongado, sin red de apoyo ni recursos
econdomicos para contratar cuidadores o transporte, configuraba una vulnerabilidad reforzada
cercana a la descrita por la CDPD (Naciones Unidas, 2006) y del Informe mundial sobre

discapacidad (Organizacion Mundial de la Salud y Banco Mundial, 2011). Esta combinacion
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de discapacidad adquirida y barreras sociales limit su acceso a programas domiciliarios, de

modo que solo recibié acompanamiento paliativo en modalidad de consulta externa

telefonica.

La ausencia de apoyos adecuados mostr6 que los determinantes sociales del final de vida
pueden profundizar la dependencia y la soledad, incluso cuando existen marcos normativos

que reconocen el derecho a recibir cuidados integrales.

En conjunto, la experiencia de William muestra coémo la autonomia y la dignidad sélo
pueden garantizarse cuando el profesional reconoce la historia de vida, valida los limites del

otro y evita reemplazar su voluntad por criterios institucionales o familiares.

Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

Acompafiar a William produjo un saber situado que transforma la practica:

v" Comprendi que la autonomia no es un tramite, sino un espacio ético donde la decisiéon

del otro debe ser respetada incluso cuando desafia las expectativas institucionales.

v Confirmé que la presencia humanizada, incluso en gestos minimos, es tan relevante

como cualquier intervencion clinica.

v Aprendi que la soledad en el final de vida es un problema de derechos humanos, no
un destino individual, y que el cuidado paliativo debe responder a esa vulnerabilidad

desde un enfoque comunitario y compasivo.

v" Identifiqué que la dignidad se sostiene en la relacion, aun cuando no exista familia ni
red de apoyo, siempre que haya un profesional dispuesto a acompafiar desde el

sentipensar (Fals Borda, 2015).

v' La fragilidad, la dependencia y soledad exigen la proteccion reforzada de derechos

(normatividad, enfoque diferencial)

Este caso reafirmé que el acompafiamiento paliativo no es solo atencion en salud: es un

encuentro ético donde la vida se honra hasta el altimo momento.
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La creatividad como refugio: resignificacion del dolor desde el arte

Foto 3 Entrevista con la mujer artista

Fase 1. Descripcion de la experiencia

Conoci a la mujer artista cuando ya llevaba varios meses en el programa domiciliario.
Su cuerpo estaba profundamente afectada por un cancer ginecoldgico avanzado. Habia
recibido varios ciclos de quimioterapia y radioterapia, y como iatrogenia present6 una fistula
que la llevo a ser usuaria de colostomia. Cursaba con caquexia y debilidad generalizada, y

requeria apoyos para las actividades basicas de la vida diaria.

Esta combinacion de deterioro fisico y necesidad de ayuda permanente se ajusta a la
nocion de discapacidad adquirida descrita en el Informe mundial sobre la discapacidad, que
reconoce que gran parte de la discapacidad a nivel global se relaciona con enfermedades
crdnicas, cancer, condiciones neurologicas y procesos de envejecimiento, y que no es solo un
atributo individual, sino el resultado de la interaccion entre deterioro corporal y barreras
sociales (Organizacion Mundial de la Salud & Banco Mundial, 2011). En este contexto, su
uso del arte y de la espiritualidad cotidiana se configura como una forma de afrontamiento en
situaciones de discapacidad y final de vida, en coherencia con las orientaciones sobre

cuidados paliativos (Organizacion Mundial de la Salud, 2018).
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A pesar de pasar la mayor parte del tiempo en cama, siempre me recibia con una

mezcla de serenidad, claridad y sensibilidad que evidenciaba una fuerza interior dificil de
describir. Aun en medio de la fragilidad, conservaba una rutina significativa: trabajaba en
pequeias piezas de porcelanicron que le permitian sentir continuidad, identidad y control en
medio del deterioro fisico. Esta forma de afrontamiento mediante la creatividad y la
espiritualidad cotidiana coincide con la comprension del bienestar en cuidados paliativos

propuesta por la OMS (2018).

Su situacion familiar era compleja. Sus hijas vivian fuera del pais y la acompafiaban
unicamente por videollamadas. Tenia una relacion distante con sus hermanos, especialmente
con la hermana encargada de realizar trdmites administrativos. Aun asi, mantenia una actitud
compasiva hacia las dificultades de los demas, reconociendo que cada persona enfrentaba sus
propias cargas. Ese equilibrio entre su vulnerabilidad y su capacidad de comprender el

sufrimiento ajeno fue uno de los aspectos que mas me marco de su proceso.

También hablaba con admiracion del cuidado recibido por el equipo domiciliario.
Decia sentir respeto, cercania y orden; reconocia que la atencion humanizada le daba
seguridad emocional en los dias mas dificiles. En una de mis visitas me dijo: “Ustedes
también necesitan que alguien los escuche”, una frase que me recordé de inmediato el sentido
sentipensante descrito por Fals Borda (2015), donde razén y emocion se integran para

comprender la vida desde la sensibilidad.

Su participacion en la asociacion de usuarios fue significativa. Aunque estaba débil,
compartia ideas, animaba a otros pacientes y reflexionaba sobre la importancia de aceptar
ayuda. Ese rol comunitario le permitia volver a sentirse parte de algo més grande que su
enfermedad. Mas adelante, cuando una resonancia confirmé que no habia presencia de
cancer, vivid la noticia como una nueva oportunidad y el equipo decidio su traslado al ambito

de consulta externa.

Acompafiarla me permitio observar como la creatividad, la serenidad y la
espiritualidad cotidiana pueden convertirse en formas profundas de resistencia emocional y

reconstruccion del sentido vital en el final de la vida.
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La Fase 2. Reflexion desde la experiencia

La mujer artista me ensefio que la creatividad no es un pasatiempo, sino un espacio de
libertad. Sus piezas de porcelanicron eran pequeias, pero contenian una intencion profunda:
sostener su identidad cuando el cuerpo ya no respondia. Esta forma de afrontamiento coincide
con la nocidn de sentido planteada por Frankl (2004), quien indica que incluso en escenarios
de gran sufrimiento, la persona conserva la posibilidad de elegir una actitud que le permita
trascender el dolor.

Su capacidad para reconocer su fragilidad sin perder la sensibilidad hacia el
sufrimiento de quienes la acompafidbamos evidenciaba lo que Bermejo (2013) denomina
humanizacion reciproca: un proceso donde no solo profesional cuida, sino que también es
cuidado a través del reconocimiento mutuo. Cuando me dijo “usted también necesita ser

escuchada”, comprendi que su mirada integraba no solo su proceso, sino el del equipo.

La experiencia también mostr6 que la soledad en cuidados paliativos adopta formas
diversas. Aunque no estaba completamente aislada, si vivia una soledad afectiva intermitente
que hacia mas valioso cada gesto de acompafniamiento. A diferencia de William, su refugio no
estaba en la decision autbnoma de morir, sino en la continuidad del sentido, la espiritualidad

cotidiana y la creatividad.

La Fase 3. Interpretacion critica del caso

Su historia dialoga con pilares esenciales de los Cuidados Paliativos:

a) Autonomia y sentido vital.

La mujer artista mantenia decisiones claras sobre lo que queria: conservar su
creatividad, mantenerse informada, participar en actividades comunitarias y expresar su
espiritualidad. Esto coincide con la OMS (2018), que define los cuidados paliativos como un
proceso orientado a fortalecer el sentido y la autonomia en el final de la vida.

Sin embargo, el principio de autonomia se ve comprometido cuando las decisiones
clinicas relevantes no se deliberan de manera conjunta ni se explican sus implicaciones. La
mujer artista no participd de forma activa en la decision sobre su egreso ni pudo expresar sus
temores, expectativas o necesidades persistentes. La informacion brindada se centrd en un

unico criterio “mejoria” sin ofrecer alternativas ni evaluar su percepcion subjetiva de
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bienestar. Esto limita su capacidad de decision informada y vulnera el deber ético de

reconocerla como agente con voz propia dentro de su trayectoria de enfermedad.

b) Beneficencia y no maleficencia
En este aspecto, la inclusion y posterior exclusion del programa de cuidados paliativos
domiciliarios se fundamentaron principalmente en la “mejoria” oncoldgica evidenciada en
una resonancia magnética, donde el gineco-onc6logo no identifico rastros visibles de células
cancerosas. Con base en este hallazgo, se inform6 a la mujer artista que, al no persistir
evidencia tumoral, ya no cumplia los criterios para permanecer en el programa domiciliario y
seria trasladada al seguimiento por consulta externa. Este proceso se presentd como un
resultado positivo, sin embargo, ella refirid que la atencidon en consulta externa fue
insuficiente para abordar su deterioro fisico, emocional y social, motivo por el que decidio
acudir a un oncologo de otra institucion que continud brindandole acompanamiento. Desde la
unidad de cuidados paliativos, percibe que la continuidad en su atencion se perdio tras el

egreso.

Desde los principios de beneficencia y no maleficencia, esta situacion evidencia
tensiones éticas importantes, los manuales institucionales internos basados en la metodologia
NEWPALEX® contemplan el alta cuando el sintoma complejo que motivo el ingreso se
resuelve en un contexto de tratamiento con intencion curativa, estos criterios exigen siempre
una valoracion integral y una transicion planificada y asi lo respald6 la Paliativista de la UCP.
En este caso, el alta se determind a partir de un pardmetro radioldgico aislado, sin considerar
que la paciente seguia presentando necesidades clinicas y emocionales significativas. La
reduccion abrupta de la intensidad del cuidado, sin garantizar un soporte alterno equivalente,
pudo generar dafio evitable: sensacion de abandono, fragmentacion de la atencidon, aumento
del sufrimiento emocional, retrasos en el manejo de sintomas y pérdida de seguridad clinica.
Aunque no hubo intencion daiiina, el efecto acumulado constituye una afectacion al principio

de no maleficencia.
c) Justicia

El alta basada en un criterio radioldgico desconoce que las personas con condiciones
oncologicas y deterioro funcional requieren continuidad de apoyos mas alld de la presencia o
ausencia de lesion visible. Desde el principio de justicia, los servicios de salud deben

ajustarse a las necesidades diferenciales de quienes atraviesan procesos complejos de
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enfermedad y discapacidad. La transicion hacia un nivel de atencidon menos intensivo, sin

asegurar accesibilidad, oportunidad ni suficiencia, puede interpretarse como una inequidad en
la distribucion del cuidado. La paciente tuvo que buscar atencion en otra institucion para
suplir vacios que el sistema no garantizo, lo que evidencia una falla estructural en la

continuidad y articulacion asistencial.

En las reuniones del equipo interdisciplinario, los profesionales del equipo psicosocial
manifestaron esta problematica; sin embargo, el criterio que adquiere mayor peso es el
médico, junto con los didlogos concertados entre la IPS y la EPS orientados a obtener

resultados considerados mas costo-efectivos.
d) Discapacidad y determinantes sociales del final de vida.

La situacion de la mujer artista muestra que la discapacidad en el final de vida no se
limita al diagnostico oncolédgico, sino que surge de la combinacion entre deterioro fisico,
dolor, fistula colovaginal y afectaciones en su funcionalidad y autonomia. Estas limitaciones
impactaron su vida cotidiana y su identidad artistica, configurando una condicion de

vulnerabilidad que requeria continuidad y soporte especializado.

A su vez, diversos determinantes sociales influyeron en su trayectoria de cuidado: la
decision de darla de alta del programa domiciliario basada solo en la “mejoria” radioldgica, la
fragmentacion de los servicios, la necesidad de buscar otro oncélogo ante la insuficiencia del
seguimiento y las barreras de acceso oportuno. Estos factores profundizaron su vulnerabilidad
y evidenciaron como las condiciones sociales y la organizacion del sistema de salud moldean
las experiencias del final de la vida, incluso cuando la enfermedad oncologica parece estar

controlada desde el punto de vista radiologico.
e) Artey afrontamiento emocional.

Desde la psicologia del final de vida, la creatividad es un recurso validado para el
afrontamiento. Diversos estudios sefialan que actividades expresivas permiten disminuir
ansiedad, favorecer la aceptacion y fortalecer la identidad. Su trabajo en porcelanicron

funcion6 como una herramienta de sostén emocional y espiritual.

f) Humanizacion y modelo hospice.
Su experiencia en la primera parte de la atencién encarno el enfoque hospice de

Saunders, donde el alivio no es solo clinico, sino relacional, espiritual y existencial. Sentirse
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acompafada, respetada y escuchada fortalecia su dignidad y su sensacion de seguridad. Sin

embargo, se desconfigura frente a la mejoria sefialada por el médico especialista.

g) Sistema de cuidado y corresponsabilidad.

La complejidad de su red familiar evidencid la relevancia del Sistema Nacional de
Cuidado, pues su proceso dependia casi exclusivamente del equipo domiciliario y de la
asociacion de usuarios. Este caso revela la necesidad de fortalecer redes comunitarias y

programas de apoyo a personas que enfrentan enfermedades cronicas en soledad parcial.

h) Saberes emergentes.

En coherencia con Marco Ratl Mejia (2024), su historia refleja como el saber se
construye desde la experiencia vivida: cada decision, cada gesto creativo, cada reflexion era
un conocimiento situado sobre como enfrentar la fragilidad con dignidad. Su voz mostr6 que
incluso en condiciones limitadas se puede producir sentido, acompaiar a otros y sostener la

eSpcranza.

Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

Acompafiarla produjo en mi un saber profundamente humano:

v Aprendi que la creatividad es una forma de cuidado, un espacio donde la persona sostiene

su identidad cuando el cuerpo ya no responde.

v" Comprendi que la humanizacion reciproca (Bermejo, 2013) es real: ella también me

cuidaba con sus palabras, su lucidez y su forma de mirar la vida.

v Reconoci que la espiritualidad se expresa en gestos simples: en el orden, en la calma, en

el agradecimiento, en el deseo de no rendirse.

v Descubri que el sentipensar (Fals Borda, 2015) es un camino ético imprescindible en

cuidados paliativos: ella razonaba su enfermedad, pero también la sentia profundamente.
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v Y confirmé que el cuidado paliativo no es solo un modelo clinico, sino un territorio

relacional donde el vinculo transforma tanto a la persona como al profesional.
Su historia reafirmé que acompafiar en el final de la vida es un acto profundamente humano,

donde la dignidad se sostiene en la presencia, la sensibilidad y el respeto por aquello que para

la persona sigue siendo valioso, incluso y especialmente en medio de la fragilidad.

El cuidado que sostiene: amor, espiritualidad y acompafiamiento compartido

Foto 4 Entrevista con JCy AE

Fase 1. Descripcion de la experiencia

Conoci a JCy a AE en el ambito de consulta externa de la Unidad de Cuidados
Paliativos. Desde el inicio adverti que su vinculo era profundamente particular. JC presenta
una enfermedad neurodegenerativa conocida como Parkinson, que genera discapacidad
progresiva y requiere un abordaje paliativo especifico. Diversos consensos y guias en
enfermedades neuroldgicas han mostrado que las personas con Parkinson avanzado requieren
apoyos continuos, evaluacion integral de sintomas y acompafiamiento a sus cuidadores (por

ejemplo, Oliver et al., 2020). En este contexto, AE se convirtio en el ajuste razonable que JC
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necesitaba para comunicarse y tomar decisiones, sin sustituir su voluntad, sino traduciéndola

y sosteniéndola en el dia a dia.

El Comentario General n.° 6 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, AE actuaba como intérprete permanente y sostén emocional. JC utilizaba
ademas mensajes de texto en tableta o celular para aclarar ideas cuando consideraba que su

esposa no las habia comprendido o las interpretaba de otra forma.

JC expreso su intencion de activar su decision de Eutanasia, en el momento que se
presente mayor deterioro fisico que le conduzcan a un estado de dependencia funcional
completa que lo limite a la permanencia de la cama. Ella lograba comprenderlo sin esfuerzo
aparente, porque llevaban dieciocho afios compartiendo vida, enfermedad y resistencia. Esa
complementariedad fue para mi una evidencia clara del saber cotidiano que surge del cuidado
vivido dia tras dia, coherente con lo planteado por Mejia (2024), quien afirma que los saberes

nacen de la interaccion concreta entre los sujetos y su realidad.

En las sesiones, JC expresaba sus miedos frente al avance de la enfermedad, la
incertidumbre del final de vida y la posibilidad de optar por la eutanasia como mecanismo de
alivio ante el sufrimiento. Sus lagrimas espontdneas revelaban la profundidad de su angustia,
pero también su valentia para nombrarla. AE, a su vez, sostenia una fortaleza admirable que
no ocultaba su propio agotamiento. Ella enfrentaba tensiones entre su rol de cuidadora, su
vida laboral y sus responsabilidades familiares, sostenidas gracias a la flexibilidad que le

permitia el marco legal del Sistema Nacional de Cuidado.

Con el paso de los meses, el acompafiamiento trascendio la consulta institucional.
Participaron activamente en la asociacioén de usuarios, fortalecieron redes de apoyo y
compartimos conversaciones profundas durante visitas domiciliarias. La relacion construida
nos permitié comprender mejor sus miedos, sus resistencias, sus decisiones y el sentido que

le daban a la vida en medio del deterioro.

Fase 2. Reflexion desde la experiencia

Analizar este proceso me exigido comprender la “logica interna” de la experiencia, tal como

propone Jara (2018): identificar los hechos, tensiones y sentidos que daban forma a su
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vivencia. En este caso, la vida afectiva, laboral y espiritual de la pareja se reorganizo

alrededor del deterioro de JC. Su sufrimiento no se limitaba al plano fisico, sino que

permeaba sus decisiones, su identidad y sus vinculos.

La relacion entre JC y AE encarnaba de manera viva el enfoque sentipensante de Fals
Borda (2015). Ella no solo traducia palabras; traducia emociones, silencios y sentidos. Para
mi, como profesional, acompafarlos significo reconocer que el sufrimiento no puede
abordarse como dato clinico, sino como experiencia encarnada que requiere escucha

profunda, sensibilidad y presencia ética.

En términos emocionales, JC vivia una ambivalencia profunda: sentia miedo a morir,
pero también miedo a seguir viviendo con dolor; deseaba descanso, pero también mas tiempo
con su familia. Esa tension, lejos de ser un dilema racional abstracto, expresaba la condicion
humana en el final de vida. AE vivia su propia contradiccion: amaba y sostenia, pero también

necesitaba descanso y reconocimiento como cuidadora.

Este proceso me permitié comprender que el cuidado familiar es un espacio donde
convergen amor, carga, espiritualidad, fragilidad y fortaleza, y que el profesional acompafia
no solo sintomas, sino también vinculos afectivos complejos.

En la retroalimentacion recibida posterior a las entrevistas sefialaba AE que la
oportunidad de citas de neurologia, resultaban ser de dificil consecucion, generando
atenciones en tiempos muy espaciados, haciéndose necesario radicar inconformidades ante

las IPS, EPS, Superintendencia de Salud, para adelantar las citas médicas especializadas.

Fase 3. Interpretacion critica del caso

La historia de JC permite articular varios nucleos interpretativos esenciales:
a) El sentido existencial del sufrimiento

Vivir con una enfermedad neurodegenerativa confronta directamente la comprension humana
del dolor, la libertad y la finitud. La logoterapia aporta una clave interpretativa fundamental.
Frankl (2004) sefiala que “la vida nunca se vuelve insoportable por las circunstancias, sino
solo por la falta de sentido” (p. 104). JC transitaba ese proceso: buscaba sentido en medio de

la pérdida funcional, la disartria, la dependencia y el miedo a morir.
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b) La ambivalencia entre partir y permanecer

En su relato se hizo evidente lo que Frankl denomina la “altima libertad humana”: elegir la
actitud ante las circunstancias inevitables (p. 112). JC deseaba descanso lo que lo llevaba a
reflexionar sobre la eutanasia, pero también ansiaba permanecer para seguir disfrutando a su
familia. Esta ambivalencia es comun en etapas avanzadas de la vida y constituye un saber

profundamente humano.
¢) El papel del cuidado familiar como sostén emocional

AE se convertia en su intérprete, su apoyo espiritual y emocional, pero también en una mujer
atravesada por la sobrecarga fisica, emocional y laboral. Esto evidencia lo planteado por el
CONPES 4143 (2024): el cuidado en Colombia recae de manera desproporcionada sobre las

mujeres, quienes requieren reconocimiento, apoyo institucional y corresponsabilidad.
d) Cuidados paliativos como acompanamiento humanizado, no solo clinico

La experiencia de JC confirma que los cuidados paliativos son un modelo de
acompafiamiento integral. La OMS (2018) y Saunders sitiian la espiritualidad, la familia, el
sentido y la dignidad como componentes esenciales del alivio del sufrimiento. En este
proceso, la presencia profesional y la escucha fueron tan terapéuticas como la intervencion

clinica.
e) Sentipensar el final de la vida

La experiencia de esta pareja integrd razon (decisiones, trdmites, sintomas) y emocion
(miedos, amor, culpa, esperanza). Ese didlogo interno y compartido refleja la perspectiva de

Fals Borda (2015) sobre la produccion de conocimientos encarnados en la experiencia.
f) Beneficencia

El abordaje clinico no logré responder adecuadamente a las necesidades progresivas
derivadas de una enfermedad neurodegenerativa, pese a que Oliver (2020) enfatiza la
importancia del soporte paliativo temprano y continuo en Parkinson avanzado. La
insuficiencia en la frecuencia de controles neuroldgicos y la falta de acompafiamiento
especializado oportuno impidieron ofrecer intervenciones que disminuyeran su sufrimiento
fisico, emocional y existencial. Esto afectd directamente la posibilidad de promover su mayor

bienestar.
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g) No maleficencia

La demora reiterada en citas especializadas, la discontinuidad asistencial y la exigencia de
tramites administrativos (radicar inconformidades ante IPS, EPS y Superintendencia de
Salud) expusieron a JC y a AE a un dafo evitable. La progresion de sintomas, el sufrimiento
emocional no atendido y la incertidumbre permanente sobre la evolucion de la enfermedad
generaron malestar clinico y psicologico que pudo haberse mitigado con un abordaje mas

integral, oportuno y coordinado.
h) Justicia

La dificultad sostenida para acceder a neurologia muestra una inequidad clara en la
distribucion de recursos de salud para personas con enfermedades degenerativas. La carga
que recay6 sobre AE para gestionar citas, reclamaciones y tramites administrativos evidencia
una brecha estructural: el sistema exige mayor esfuerzo justamente a quienes tienen menos
capacidad funcional y emocional para realizarlo. Esto contradice el principio de justicia, que

obliga a priorizar a quienes enfrentan mayor vulnerabilidad.

Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

Acompafiar a JC y AE consolid6 aprendizajes profundos en mi préctica:

v" Comprendi que la ambivalencia es parte constitutiva del final de la vida. Desear
descansar y querer permanecer no son contradicciones; son expresiones humanas

legitimas que deben ser acompafiadas con sensibilidad ética.

v Reconoci que el vinculo afectivo sostiene el sentido vital. AE no solo cuidaba;

reconstruia sentido junto a JC, lo que produjo una forma de bienestar espiritual.

v Aprendi que la espiritualidad cotidiana es un recurso clave. No se trata de religiosidad

unicamente, sino del modo en que encuentran paz, compafiia y esperanza.

v' Confirmé que el cuidado profesional debe integrar razén y emocion. La técnica sola

no es suficiente; la presencia ética y la escucha son parte del alivio.

v" Comprendi que el sistema de cuidado debe fortalecerse. AE sostenia el cuidado con
enorme sacrificio; su caso evidencia la urgencia de politicas que reconozcan el

derecho al cuidado, en consonancia con la OC-31/25 y el CONPES 4143.
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La experiencia de JC me ensefié que acompaifiar el final de la vida implica reconocer la
fragilidad sin miedo, sostener la autonomia con delicadeza y honrar la vida incluso cuando se
acerca su cierre. Su historia produjo un saber situado, profundo y humano sobre el sentido, la

ambivalencia y el poder transformador de los vinculos.

La cuidadora de Rafa: entre el agotamiento y el alivio, que conlleva al transito

emocional del cuidado familiar al final de la vida

Foto 5 Entrevista con la Cuidadora de Rafa

La cuidadora de Rafa fue incluida porque encarna de manera ejemplar lo que significa cuidar
en condiciones de sobrecarga emocional, fragilidad econdmica y redes de apoyo limitadas. Su
historia revela tensiones éticas, emocionales y sociales que atraviesan a miles de mujeres
cuidadoras en Colombia, coincidiendo con lo planteado por el CONPES 4143 (2024) sobre la
desigual distribucion del cuidado. También permite comprender coémo los cuidados paliativos
pueden acompanar procesos de reorganizacion personal, alivio emocional y reconstruccion
subjetiva después del fallecimiento. Este caso constituye un eje clave para analizar el cuidado

como territorio relacional, sentipensante y profundamente humano.
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Fase 1. Descripcion de la experiencia

La experiencia con la cuidadora de Rafa fue mi primer proceso profundo en la Unidad de
Cuidados Paliativos. Rafa vivia con un cancer avanzado que comprometia tres 6rganos, lo
que representaba una situacion de discapacidad funcional derivada de enfermedad avanzada.
Los estudios sobre discapacidad en los tltimos afios de vida (Gill et al., 2010; Smith et al.,
2013) refuerzan que la dependencia prolongada no es una excepcion sino la norma.

Esta condicion de dependencia funcional cada dia aumentaba, siendo su esposa, la tnica red
de apoyo de Rafa, era ella quien debia asumir el cuidado en medio del miedo, la
incertidumbre y un agotamiento que apenas podia nombrar. Desde nuestros primeros
encuentros percibi su vulnerabilidad, pero también la fuerza silenciosa con la que intentaba

sostener su hogar, su rol y sus emociones.

Vivian con limitaciones econdmicas y pocas redes de apoyo. Ese escenario hacia que
su angustia se multiplicara. Mi acompafiamiento se orientd a crear un espacio seguro donde
pudiera hablar, llorar, expresar culpa o miedo sin sentirse juzgada. La relacion se fue
consolidando no solo en el consultorio, sino también en conversaciones fuera de la
institucion, caminatas cortas y gestos practicos como garantizar que comiera durante largas

jornadas de cuidado.

Un punto decisivo fue su decision de llevar a Rafa a casa para que pudiera vivir la
ultima etapa en su propio entorno. Aunque inicialmente le aterraba esa responsabilidad,
comenzo a descubrir capacidades y apoyos que no veia con claridad. Aprendi6 a manejar
sintomas, organizar tiempos, pedir ayuda y reconstruir la rutina familiar alrededor del
bienestar de Rafa. Tras el fallecimiento, inici6 un proceso lento pero profundo de
reconstruccion personal. Meses después la vi bailando en unas fotografias: un gesto que

simbolizaba la recuperacion de su identidad después de afios de vida centrada en el cuidado.

Acompafiarla fue un proceso profundamente sentipensante. Ella represent6 el transito

entre el agotamiento, el amor, la incertidumbre y el alivio.
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Fase 2. Reflexion desde la experiencia

Esta experiencia me permitié comprender que el cuidado familiar en el final de la vida
es un territorio donde convergen emociones intensas: miedo, culpa, desgaste fisico,
agotamiento emocional y, al mismo tiempo, amor, lealtad y esperanza. Su capacidad para
reorganizar la vida cotidiana alrededor del bienestar de Rafa mostr6é que los cuidados
paliativos no son solo atencidn clinica, sino acompafiamiento humano, emocional y espiritual,

tal como propone la OMS (2018).

El acompanamiento me exigi6 integrar técnica y sensibilidad. Comprendi, en la
practica, la propuesta de Fals Borda (2015) sobre el sentipensar: un modo de conocer que
combina la razon decisiones, tramites, educacion en cuidado con la emocion escucha,
validacion, presencia. Observé que su proceso no podia comprenderse unicamente desde la

dimension técnica del cuidado; requeria leer silencios, angustias, memorias y deseos.

La cuidadora también me ensefid que la sobrecarga emocional tiene raices
estructurales: precariedad econdmica, falta de redes comunitarias, feminizacioén del cuidado y
ausencia de politicas efectivas de corresponsabilidad. Esto coincide con el analisis del
CONPES 4143 (2024) sobre la urgencia de reconocer y redistribuir el trabajo de cuidado en

Colombia.

Fase 3. Interpretacion critica del caso
La experiencia permiti6 identificar tres nucleos interpretativos centrales:

a) La sobrecarga emocional como fendmeno estructural
El agotamiento que vivia no era solo personal: reflejaba las desigualdades del sistema de
cuidado. Su experiencia confirma que las mujeres siguen asumiendo la mayor parte del
cuidado en condiciones de informalidad, desproteccion y pocas ayudas estatales. Esto
coincide con el enfoque de derechos de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Naciones Unidas, 2006) y con la lectura feminista del cuidado como

trabajo socialmente indispensable y generalmente invisibilizado.

b) El transito emocional entre el miedo, la responsabilidad y el alivio
Ella vivia una ambivalencia similar a la de muchas cuidadoras: deseo de hacerlo bien, miedo

al deterioro, agotamiento profundo y, después del fallecimiento, una mezcla de dolor y alivio
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por saber que lo acompafi6é con dignidad. Este transito conecta con los planteamientos de

Worden (2009) sobre las tareas del duelo y la reorganizacion de la vida después de la pérdida.

¢) El cuidado como practica sentipensante y relacional
Su historia evidencié que el cuidado paliativo transforma no solo al paciente, sino al cuidador
y al profesional. Los saberes emergen en el encuentro no en los manuales, coherente con la
propuesta de Mejia (2024) sobre los saberes construidos desde la practica. Ella interpretaba
intuitivamente lo que Bermejo (2013) denomina humanizacion reciproca: el cuidado que
circula en doble via, donde quien acompafia también es acompanado.

d) Beneficencia.
El acompaniamiento paliativo centrado no solo en el control de sintomas, sino también en el
fortalecimiento emocional y practico de la cuidadora, reconociéndola como parte esencial del

proceso de cuidado.

e) No maleficencia.
Se busco al prevenir el colapso emocional y fisico mediante espacios de escucha, contencion
y apoyo cotidiano. Sin embargo, a nivel estructural, estos principios se vieron limitados por la
precariedad econdémica, la ausencia de redes de apoyo y la sobrecarga sostenida que recayo

casi exclusivamente sobre la esposa, generando un riesgo de dafo evitable.

f) Autonomia.
Se respeto en la decision de llevar a Rafa a casa para vivir su final de vida en su entorno,
aunque esta eleccion estuvo condicionada por la falta de alternativas reales de apoyo

institucional

Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

De esta historia surgieron aprendizajes situados y profundamente humanistas:

v Que el cuidado paliativo es un territorio donde la dignidad se construye en
relacion.
v" Que la sobrecarga emocional requiere apoyo profesional sensible y no solo

instrumentos estandarizados.
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v" Que los vinculos afectivos pueden sostener procesos complejos y transformar

subjetividades.

v Que la autonomia del cuidador también necesita ser reconocida, fortalecida y
acompanada.

v" Que el cuidado genera conocimiento: cada decision, temor y gesto se convierte

en un aprendizaje vivido.

Sentido profesional

Acompaifiar a la cuidadora de Rafa marco mi practica profesional. Me ensend que el
sufrimiento se acompaiia desde la presencia, que la palabra solo es util cuando esta sostenida
por una escucha honesta y que el cuidado paliativo es un lugar donde se entrelazan ética,
emocion y dignidad. Comprendi que mi rol no era solo orientar tramites o educar en
cuidados, sino sostener sentipensar las emociones que surgian, acompanar la ambivalencia y

reconocer la humanidad que viajaba entre la pérdida y la esperanza.

Ella me mostrd que el cuidado transforma tanto al paciente como al cuidador y, también, a
quien acompafia profesionalmente. Por eso su historia ocupa un lugar central en esta
sistematizacion: porque me enseild mi primer gran aprendizaje sobre el final de la vida que la

dignidad no se decreta, se construye en el vinculo.

Foto 6 Cuidadora Bailando

El proceso con ella me permitié comprender que el cuidado paliativo es un territorio

donde la dignidad se construye en lo relacional. Desde esta relacion, comprendi que el final
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de la vida no es unicamente un transito clinico, sino un acontecimiento profundamente

humano donde el acompanamiento se vuelve acto ético.

Esta experiencia marc6 mi practica profesional y mi forma de comprender los
cuidados paliativos. Me enseiié que el sufrimiento se acompana mas desde la presencia que
desde la palabra, que el vinculo transforma tanto al paciente y su familia como al profesional,
y que en el acto de cuidar se entrelazan constantemente el sentir y el pensar. Por eso, la
cuidadora de Rafa es una de las protagonistas centrales de esta sistematizacion: porque en su
historia se reflejo mi primer aprendizaje profundo sobre la dignidad, la vulnerabilidad y la

potencia del cuidado al final de la vida.

El cuidado como reconciliacion: transformacion del vinculo fraterno en el final de vida

La historia de Maria fue seleccionada porque representa un transito emocional complejo: del
rechazo al cuidado fisico hacia la reconciliacion fraterna en el final de la vida. Su vivencia
permite analizar tensiones familiares, culpas historicas y procesos de transformacion afectiva

bajo el acompafiamiento paliativo.

Fase 1. Descripcion de la experiencia

Conoci a Maria en septiembre de 2023, justo después de regresar de mis vacaciones. Llego
molesta, agotada y decidida a presentar una queja porque no queria llevar a su hermana al
domicilio, a pesar de que clinicamente ya estaba estable. La hermana de Maria presentaba un
tumor cerebral identificado meses antes en un estado avanzado y de crecimiento rapido.
Presentaba un deterioro progresivo; en el momento en que la conoci, su estado era similar al
de una persona con secuelas de un evento cerebrovascular. Estas secuelas neuroldgicas
coinciden con la nocidn de discapacidad adquirida descrita por la Organizaciéon Mundial de la
Salud (Organizacion Mundial de la Salud y Banco Mundial, 2011). La relacion fraterna habia
sido distante durante afios, marcada por silencios prolongados y desencuentros afectivos.
Maria expresaba que no estaba preparada ni emocional ni fisicamente para asumir actividades
de cuidado: limpiar secreciones, cambiar pafiales o enfrentar el deterioro visible de su

hermana le generaba angustia profunda.

Frente a la negativa de la tnica red de apoyo de realizar las actividades bésicas de la

vida diaria, las alternativas para garantizar el cuidado de la hermana de Maria se encontraban
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limitadas a tres alternativas 1. Institucionalizar a la hermana de Maria en un hogar geriatrico

2. Presentar el caso a la EPS para que tomaran el caso e institucionalizaran en una Unidad de
Cuidados Cronicos. 3. Sensibilizar a la familiar en la importancia de cuidado en la etapa final
de la vida, que podria beneficiarse como parte del duelo anticipado, adicionalmente sugerir
usar el pago de la pension de su hermana para el pago del servicio de una enfermera que le

apoyara con el proceso de cuidado.

En las conversaciones posteriores, empezo6 a nombrar su frustracion, su culpa y el
miedo a ejercer un rol que no habia desempefiado antes. Poco a poco inici6 un proceso de
reflexion personal, revisando literatura sobre cuidados paliativos y preguntdndose qué
significaba cuidar en el final de la vida. Dias después regres6 con serenidad y decision: “ya
estoy lista para llevarme a mi hermana”. Acompaii6 su proceso hasta el final y, tras el

fallecimiento, volvi6 a la unidad para agradecer y compartir su aprendizaje.

Fase 2. Reflexion desde la experiencia

La “légica interna” del proceso mostr6 tres tensiones centrales:

v" El conflicto emocional previo entre las hermanas, que condicionaba las decisiones
iniciales.

v El miedo profundo al deterioro, que se manifestaba como resistencia al cuidado fisico.

v’ La transformacion del sentido del cuidado cuando se abrid un espacio de dialogo

seguro y reflexivo.

Su recorrido evidencid que las decisiones familiares no responden solo a criterios técnicos,

sino a dindmicas afectivas complejas que deben ser comprendidas y acompaiadas.

Fase 3. Interpretacion critica del caso

La experiencia de Maria dialoga con la ética del cuidado, entendida como una
responsabilidad que emerge del reconocimiento de la vulnerabilidad humana y del
compromiso con el bienestar del otro (Gilligan, 1982; Beauchamp & Childress, 2013). Su
transito emocional expresa el enfoque sentipensante de Fals Borda (2015), donde razén y

emocion se integran para dar sentido a las decisiones. En términos de sistematizacion, Maria
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produjo saberes emergentes desde la practica, coherentes con lo planteado por Mejia (2024),

en tanto el aprendizaje se construye a partir de la experiencia vivida y situada.

La forma en que elaboré su duelo conecta con las tareas descritas por Worden (2009),
especialmente la integracion emocional de la pérdida y la reconstruccion del vinculo interno

con la persona fallecida.

a) Autonomia
Inicialmente la autonomia present6 tensiones, no por desinterés o negligencia, sino por la
ausencia de preparacion emocional y fisica de Maria para asumir un rol de cuidado intimo y
exigente. Su negativa inicial por llevar a su hermana al domicilio expresaba un limite
legitimo, que debia ser reconocido y acompafiado, mas que juzgado, para que cualquier

decision posterior pudiera ser verdaderamente libre y consciente.

b) Beneficencia.
Se vio comprometido cuando las alternativas de cuidado disponibles se redujeron a opciones
institucionales o a la presion implicita sobre la tinica red de apoyo. Sin embargo, este
principio se fortalecié cuando se abrié un espacio de didlogo seguro, reflexion y acceso a
informacion, permitiendo a Maria resignificar el cuidado no como una imposicion, sino como
una posibilidad de reparacion vincular y elaboracion del duelo anticipado. Este proceso
evidencio que el bienestar de la persona en final de vida esta estrechamente ligado al

acompafiamiento emocional de quienes cuidan.

¢) No maleficencia.
Estuvo en riesgo en dos sentidos: por un lado, en la posibilidad de generar dafio emocional a
Maria si se le exigia asumir cuidados para los cuales no se sentia preparada; y por otro, en el
riesgo de despersonalizar el cuidado de su hermana mediante decisiones apresuradas de
institucionalizacion. La intervencion ética consistio en evitar ambos dafios, favoreciendo un
proceso gradual que respetara los tiempos subjetivos y disminuyera el sufrimiento evitable

para ambas.
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d) Principio de justicia.

Se manifesté como una tension estructural: la escasez de redes de apoyo, la dependencia de
recursos econdmicos personales (pension) para garantizar cuidados y la falta de dispositivos
intermedios suficientes evidencian una distribucion desigual de las cargas del cuidado. La
experiencia muestra que las decisiones familiares en el final de la vida no pueden analizarse
solo desde criterios clinicos, sino desde las desigualdades sociales, afectivas y de género que

configuran quién cuida, como cuida y a qué costo.

Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

Acompafiar a Maria me permitiéo comprender que el cuidado paliativo no solo acompana
enfermedades, sino vinculos fracturados, historias familiares pendientes y decisiones
atravesadas por miedo, amor y contradiccion. Su historia evidencié que el cuidado puede
convertirse en un camino de reconciliacion profunda, donde la dignidad se sostiene a través

del dialogo, la escucha y la presencia ética.

La compasion que transforma: saber profesional y humanidad en la practica paliativa

Fase 1. Descripcion de la experiencia

Este nucleo fue incluido porque visibiliza como el final de vida transforma también a los
profesionales. Sus voces aportan saberes sobre sensibilidad clinica, limites éticos,

autocuidado y espiritualidad dentro del ejercicio paliativo.

El médico hospitalario nocturno representa a los profesionales que, después de
décadas de préactica, resignifican su ejercicio a partir del encuentro con el final de vida. Su
participacion evidencia la transformacion del rol médico, la sensibilidad como herramienta

¢tica y la importancia de la presencia humanizada en el acompafiamiento.

La médica domiciliaria aporta una perspectiva esencial sobre la humanizacion, los
limites profesionales y el autocuidado en el acompafiamiento final. Su experiencia revela la
importancia de pedir apoyo interdisciplinario y de reconocer las propias emociones dentro de

la atencion paliativa.
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Foto 7 Equipo Interdisciplinario

Este ntcleo narrativo retine las experiencias vividas con dos médicos del equipo

interdisciplinario: el médico hospitalario nocturno y la médica del programa domiciliario.

Ambos representan dimensiones distintas, pero profundamente complementarias, del
ejercicio clinico en el final de la vida. Sus relatos permitieron comprender que la
humanizacion no es un atributo fijo, sino un proceso que se aprende se desaprende y se

reconstruye en la practica cotidiana.

El médico hospitalario nocturno, con mas de treinta afios de experiencia, expreso que

sus aprendizajes mas significativos surgieron durante sus tltimos dos afios en cuidados
paliativos. Su testimonio revel6 la profundidad del cambio que vivio al enfrentarse a la
vulnerabilidad humana desde una perspectiva diferente: menos centrada en los

procedimientos y mas en el vinculo, la escucha y la presencia.

Fase 2. Reflexion desde la experiencia

El médico hospitalario nocturno, con més de treinta afios de experiencia, expreso que sus
aprendizajes mas significativos surgieron durante sus tltimos dos afos en cuidados

paliativos. lo que Jara (2018) denomina la l6gica interna de la experiencia, pues su
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transformacion no respondi6 a un cambio técnico, sino al encuentro humano que sostienen

$& 1CEST
quienes acompafian la muerte noche tras noche.

Por otra parte, la médica domiciliaria represent6 un tipo de sensibilidad distinta,
marcada por la conciencia ética de sus limites profesionales. Aunque tenia amplia experiencia
clinica, reconocia que ciertos aspectos emocionales, espirituales y familiares requerian la
intervencion del equipo psicosocial. Su capacidad para pedir apoyo y derivar cuidados
mostrd, en términos de Mejia (2015), un saber emergente construido desde la practica y desde
la reflexion sobre sus propias vulnerabilidades. En ella observé la importancia del
autocuidado profesional, especialmente en los procesos de sedacion paliativa que

movilizaban experiencias personales asociadas a su familia.

Ambos profesionales encarnan lo que Fals Borda (2015) conceptualiza como
sentipensar: una forma de ejercer la medicina donde la razén y la emocion se integran de
manera ¢€tica. En el médico nocturno, esta integracion se manifestaba en su manera de
escuchar y acompafar durante las horas mas silenciosas de la unidad. En la médica
domiciliaria, aparecia en su capacidad de sostener el cuidado sin negar su propio mundo

emocional y en su disposicion a trabajar de manera colaborativa.

Al analizar estas experiencias, comprendi que la humanizacion en cuidados paliativos
no depende Unicamente de la empatia, sino de decisiones éticas cotidianas: detenerse a
escuchar, pedir ayuda cuando es necesario, reconocer la vulnerabilidad propia y ajena, y
permitir que el encuentro con el otro transforme la préctica profesional. los profesionales de
la medicina también estan en proceso de aprender, desaprender y reconstruir su manera de

relacionarse con la vida y la muerte.
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Foto 8 No te quedes con los boletos comprados

Fase 3. Interpretacion critica del caso

El testimonio del médico nocturno expresa lo que Watson (2008) denomina cuidado

transpersonal, donde el encuentro terapéutico moviliza sanacion emocional bidireccional.

v' La médica domiciliaria encarna el autocuidado ético, coherente con los postulados

de Gilligan (1982) sobre la responsabilidad relacional.

v Ambos relatos expresan el sentipensar (Fals Borda, 2015): integrar razén y

emocion para comprender el sufrimiento.

v" Desde Mejia (2024), producen saber desde la practica viva, no desde los

protocolos formales.

v Y desde la bioética clinica (Beauchamp y Childress, 2013), encarnan la compasion

como principio moral que orienta la toma de decisiones.
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Fase 4. Sentido profesional y saber emergente

En esta linea, la transformacion subjetiva del médico nocturno y la reflexividad de la médica
domiciliaria representan lo que Bermejo (2013) denomina “humanizacion reciproca”: el
cuidado que circula en doble via y que también humaniza al profesional. Al mismo tiempo,
su capacidad para pedir apoyo, reconocer limites y trabajar desde la compasion clinica
coincide con la ética del cuidado descrita por Watson (2008), donde la relacion terapéutica se
construye desde autenticidad, presencia y respeto profundo por la vulnerabilidad. Esta
convergencia entre experiencia, normatividad y teoria reafirma que la humanizacion en
cuidados paliativos no es un discurso, sino un modo de actuar que reune técnica, ética 'y

sentipensar en el acompanamiento al final de la vida.

Se produjo un aprendizaje esencial: la humanizacion no es tarea individual, sino una
construccion colectiva, ética y reflexiva. Acompafiar a estos profesionales me permitié
comprender que el cuidado paliativo transforma también al equipo, invitandolo a integrar

espiritualidad, sensibilidad y ética en cada encuentro clinico.

5.3 Analisis e interpretacion de la sistematizacion de experiencias en cuidados paliativos

El analisis interpretativo de las experiencias acompafiadas permitid identificar saberes,
tensiones y transformaciones que emergen del encuentro entre las personas en etapa final de
vida, sus familias y el equipo interdisciplinario. Este apartado sigue la estructura del modelo
ICESI de sistematizacion, articulando la l6gica interna del proceso (Jara, 2018), los saberes
emergentes de la practica (Mejia, 2024) y la comprension sentipensante que integra razon y
emocion (Fals Borda, 2015). La interpretacion se construye desde mi lugar profesional como
trabajadora social, acogiendo la perspectiva de derechos humanos, el enfoque de

discapacidad, la humanizacion del cuidado y los principios éticos de los cuidados paliativos.
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1. Tensiones centrales del acompafiamiento en el final de vida

1.1 Autonomia, fragilidad y sentido en la decision de morir: William

La experiencia de William revel6 como la autonomia puede sostenerse incluso en escenarios
de profunda vulnerabilidad. Su decision de solicitar la ruta de muerte digna, en ausencia total
de red de apoyo, produjo un saber clave: la autonomia no se extingue con la fragilidad, sino
que se redefine a partir del sentido personal (Frankl, 2004) y de lo que la persona considera
un cierre digno. Su firme negativa a entregar datos de familiares evidencio lo que Abel y
Kellehear (2018) denominan orfandad social, condicion que plantea desafios éticos y técnicos

para los equipos de salud.

La légica interna de su proceso (Jara, 2018) mostrd dos tensiones centrales:
» Lanecesidad de mantener control en medio de la pérdida progresiva de capacidades
* Laurgencia de no vivir la muerte en soledad

Mi presencia en momentos sensibles como el traslado en ambulancia o la compaifiia en
sus ultimos minutos de consciencia permitid6 comprender que el cuidado paliativo no es solo
técnica, sino presencia €tica, un principio coherente con la humanizacion descrita por
Bermejo (2013). Su historia me enseiid que los gestos simples compartir un postre, facilitar el
ingreso de un animal de apoyo emocional, sostener un silencio se convierten en actos de

dignidad profunda.

1.2 Creatividad como refugio y continuidad del ser: la mujer artista

El proceso de la mujer artista evidencié como el arte funciona como un recurso de
afrontamiento que ayuda a restaurar sentido y agencia en medio del deterioro. Sus piezas de
porcelanicron permitian que, aun con limitaciones fisicas, pudiera seguir ejerciendo su
identidad creadora. Desde una perspectiva psicologica, este mecanismo coincide con los
aportes de la atencion paliativa contemporanea, que reconoce la espiritualidad, la creatividad

y el legado como dimensiones centrales del bienestar al final de la vida (OMS, 2018).

Su reflexion sobre el cansancio emocional del equipo mostré una comprension ética
del cuidado reciproco, coherente con la nociéon de humanizacion relacional propuesta por

Bermejo (2013). La capacidad de reconocer el sufrimiento propio y ajeno fue un saber
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emergente (Mejia, 2024) que enriquecio el proceso de acompafiamiento, mostrando que la

humanizacion no es unidireccional, sino circular: quien acompafia también es acompanado.

1.3 Acompaiiar el miedo, la ambivalencia y el deseo de permanecer: JC y AE

La experiencia de JC y su cuidadora AE evidenci6 la complejidad emocional del final de vida
cuando la enfermedad neurodegenerativa afecta el lenguaje y la autonomia. JC oscilaba entre
el deseo de descanso expresado en su reflexion sobre la eutanasia y la necesidad de
permanecer junto a su familia. Esta ambivalencia constituye uno de los nucleos méas humanos
del proceso de morir, tal como sefiala Frankl (2004) al afirmar que la busqueda de sentido

persiste incluso en medio del sufrimiento extremo.

La relacion entre JC y AE revel6 un conocimiento profundo construido en la
intersubjetividad: ella se convertia en intérprete de sus palabras, de sus silencios y de sus
emociones. Este fenomeno permitio comprender el sentipensar relacional (Fals Borda, 2015)

donde razon y emocion se integran para sostener la comunicacion, el vinculo y la dignidad.

AE afrontaba simultdneamente su rol laboral, el cuidado de su padre y la sobrecarga
emocional de acompafiar a JC. Su vivencia dialoga con el Sistema Nacional de Cuidado en
Colombia (CONPES 4143, 2024), que sefiala la carga desproporcionada sobre las mujeres y
la necesidad de corresponsabilidad institucional. Este caso produjo saber sobre la
humanizacion del cuidado: el acompafiamiento no es solo alivio clinico, es también

reconocimiento del cuidador como sujeto de derechos.

1.4 Cuidado, duelo anticipado y reconstruccion subjetiva: la cuidadora de Rafa

La cuidadora de Rafa mostrd el transito desde la sobrecarga emocional hacia la construccion
de un nuevo sentido después del fallecimiento. Su proceso permitido comprender como el
cuidado, cuando se vive en condiciones de vulnerabilidad econémica y escasa red de apoyo,

puede generar un desgaste significativo que exige acompafiamiento psicosocial continuo.

Su transformacion posterior representada simbdlicamente cuando comenzo a bailar
después de meses de duelo evidencia la elaboracion emocional que Worden (2009) describe
como tareas del duelo saludable. Aqui se produjo un saber fundamental: no solo se acompafia

al paciente, se acompafia a quienes sostienen la vida hasta el final.
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1.5 Cuidado como reconciliacion y reparacion afectiva: Maria

El caso de Maria mostré cémo la resistencia inicial al cuidado puede transformarse en un acto
ético profundamente significativo. Su transito desde el enojo y la distancia emocional hacia la
reconciliacion con su hermana permitiéo comprender que el final de vida abre territorios de

sentido donde se resignifican culpas, vinculos y decisiones.

Su proceso encarnd lo que Jara (2018) denomina tension interpretativa: un conflicto
que, cuando se acompafia con escucha sentipensante, produce conocimiento. El cuidado se
convirtid para ella en una forma de reparacion: limpiar secreciones, acompanar en el traslado,
despedirse. Su experiencia dialoga con la ética del cuidado (Torres Canela, 2018) y

demuestra que el final de vida también puede ser un espacio de reconciliacion afectiva.
1.6 Humanizacion desde la practica clinica: el equipo interdisciplinario

El médico hospitalario nocturno y la médica domiciliaria revelaron que los cuidados
paliativos transforman a quienes acompaiian. El primero reconocioé que encontrd mas
humanidad en dos afios de practica paliativa que en tres décadas de ejercicio clinico. La
segunda identificé la importancia de los limites profesionales y del autocuidado para sostener

la calidad del acompafamiento.

Ambos visibilizaron un saber crucial: la humanizacion nace de la sensibilidad
profesional, del reconocimiento del sufrimiento propio y del otro, y de la capacidad de
trabajar en equipo para enfrentar los dilemas éticos, emocionales y operativos del final de

vida.

2. Saberes emergentes de la sistematizacion
Del analisis transversal de las experiencias surgieron cinco saberes centrales:
1. La autonomia es una construccion relacional, no un acto aislado.

2. Ladignidad se sostiene en la presencia, en los pequefios gestos, en la escucha y en la

validacion emocional.

3. El cuidado familiar es un trabajo invisible, sostenido mayoritariamente por mujeres

que requieren apoyo y reconocimiento.

4. Lahumanizacion es una practica cotidiana, no una politica declarativa.
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5. Laetapa final de vida es un lugar de produccion de sentido, donde la fragilidad

coexiste con la libertad interior, la espiritualidad y la posibilidad de reparacion

afectiva.

3. Aportes a los cuidados paliativos, los derechos humanos y el sistema de cuidado

Refuerza el enfoque de dignidad y autonomia en el final de vida.

Visibiliza el papel del cuidador como sujeto de derechos.

Evidencia la necesidad de corresponsabilidad institucional y social.

Aporta elementos para fortalecer la humanizacién y los equipos interdisciplinarios.

Conecta cuidados paliativos con discapacidad, mostrando barreras, determinantes y

brechas.

Dialoga con el movimiento de comunidades compasivas, mostrando que el

acompafiamiento es colectivo.

4. Saberes emergentes desde las voces de la comunidad.

La lectura transversal de los casos y de la devolucion comunitaria surgieron, ademas, los

siguientes saberes situados:

La fragilidad funcional en la etapa final de la vida debe ser comprendida como una
forma de discapacidad adquirida que requiere apoyos, ajustes razonables y proteccion
reforzada de derechos, y no como una simple “condicion terminal” que justifica

decisiones asistenciales centradas solo en el prondstico.

El derecho al cuidado se convierte en un eje articulador entre cuidados paliativos,
discapacidad y salud: sin redes de apoyo, sin reconocimiento del cuidador y sin
corresponsabilidad institucional, los principios bioéticos se vuelven dificiles de

garantizar en la practica.

La humanizacion es necesariamente reciproca: pacientes, cuidadores y profesionales
se cuidan mutuamente. Sin espacios formales de escucha y contencion para quienes
cuidan, se profundiza el riesgo de desgaste y se debilita la calidad ética del

acompafiamiento.
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e El enfoque sentipensante permite leer el final de la vida no solo como un proceso

clinico, sino como un territorio de produccién de sentido, reparacion afectiva y

construccion de ciudadania en salud, donde las voces de pacientes y cuidadores deben

ser reconocidas como fuente legitima de conocimiento.

Consideraciones para la mejora continua

1. Fortalecimiento de la autonomia y decisiones anticipadas en el final de la vida

a.

Consolidar estrategias institucionales para que todas las personas en etapa final de
vida accedan a informacion clara, comprensible y culturalmente pertinente sobre
sus derechos, especialmente en lo relacionado con voluntades anticipadas, limites
terapéuticos y opciones de muerte digna, conforme a la Resolucion 971 de 2021 y
alaLey 1733 de 2014.

Crear momentos sistematicos dentro del proceso de atencion paliativa para
conversaciones anticipadas, donde profesionales y familias puedan abordar
miedos, deseos y expectativas sobre el final de vida, integrando la perspectiva

bioética y los principios de dignidad, autonomia y consentimiento informado.

2. Reconocimiento estructural del rol del cuidador familiar

a.

Incorporar de manera formal la valoracion del cuidador como sujeto de derechos
dentro del ingreso, seguimiento y egreso paliativo, reconociendo su carga
emocional, fisica y administrativa, en consonancia con la Politica Nacional de
Cuidado (CONPES 4143, 2024).

Priorizar espacios de didlogo honesto sobre la sobrecarga del cuidado,
sustituyendo el uso de instrumentos estandarizados invasivos o poco sensibles por
conversaciones intencionadas, respetuosas y emocionalmente seguras que
permitan la expresion real de las necesidades.

Incluir a los cuidadores en procesos de educacion continua sobre manejo del
cuidado, limites, autocuidado y corresponsabilidad institucional, garantizando

acompafiamiento psicosocial oportuno en momentos de crisis.

3. Humanizacion del cuidado desde un enfoque interdisciplinario

a.

Integrar el principio de “presencia terapéutica” sefialado por Bermejo (2013)

como parte de los lineamientos de la atencion, fortaleciendo practicas de escucha
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activa, comunicacion clara y construccion de confianza entre profesionales,
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pacientes y familias.

b. Consolidar procesos compartidos entre medicina, trabajo social, enfermeria,
psicologia y acompafiamiento espiritual, reconociendo que la humanizacion surge
de la articulacion interdisciplinaria y no de esfuerzos aislados.

c. Disefiar rutas institucionales para los dilemas éticos, especialmente en decisiones
de final de vida, que permitan deliberacion conjunta y eviten decisiones
fragmentadas o descoordinadas.

4. Cuidado del equipo interdisciplinario y prevencion del desgaste profesional

a. Institucionalizar espacios de contencion emocional para los equipos (circulos de
palabra, debriefing clinico, reflexion posterior a fallecimientos complejos),
reconociendo que la humanizacion también incluye a quienes cuidan.

b. Desarrollar programas de acompafiamiento emocional al personal, retomando la
sugerencia de la mujer artista: “ustedes también necesitan que alguien los
escuche”, lo que refleja una comprension profunda del cuidado como relacion
reciproca.

c. Considerar factores de riesgo institucional como: nimero de pacientes diarios,
exigencias administrativas, relaciones laborales tensas, falta de trabajo
colaborativo y la exposicion continua al sufrimiento, para disefiar estrategias de
bienestar ocupacional especificas para unidades de cuidados paliativos.

5. Articulacion del enfoque de discapacidad con el final de la vida

a. Garantizar que la atencion paliativa incorpore el enfoque de la Convencion sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), asegurando apoyos
comunicativos, ajustes razonables y respeto por la capacidad juridica en el proceso
de toma de decisiones.

b. Desarrollar materiales accesibles y procesos guia para personas con discapacidad
cognitiva, motora, sensorial o comunicacional que estén en etapa avanzada de
enfermedad.

c. Priorizar la interpretacion profesional de las narrativas, reconociendo que muchas
personas, como JC, requieren mediadores comunicativos (AE), sin que ello
implique negar su voz o autonomia decisoria.

d. Incorporar explicitamente la prevencion del capacitismo en las decisiones clinicas

de final de vida, evitando justificar la limitacion de tratamientos, el acceso a
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programas paliativos o las altas tempranas unicamente en funcion de la condicion
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de discapacidad, en coherencia con la CDPD, su Observacion general 6 y los
informes de la Relatoria Especial sobre los derechos de las personas con

discapacidad.

6. Enfoque comunitario y corresponsabilidad social

a. Fortalecer la participacion de familias y pacientes en asociaciones de usuarios
como herramienta de empoderamiento, apoyo mutuo y alfabetizacion en salud, en
coherencia con la Politica de Participacion Social en Salud (Resolucion 2063 de
2017).

b. Promover estrategias comunitarias inspiradas en el modelo de Ciudades
Compasivas (Kellehear, 2005), que permitan ampliar la red de apoyo natural y
responder a problematicas de soledad, aislamiento social y duelos complicados.

c. Impulsar la corresponsabilidad entre sistema de salud, familias y comunidad,
considerando que el cuidado domiciliario no puede recaer exclusivamente sobre
una Unica persona cuidadora, especialmente cuando existen enfermedades
catastroficas, pobreza o redes de apoyo fragiles, en consonancia con el
reconocimiento del derecho al cuidado como derecho humano auténomo
desarrollado por la Corte Interamericana de Derechos Humanos en la OC-31/25 y

por la Politica Nacional de Cuidado (CONPES 4143 de 2024).

7. Incorporacion de la sistematizacion como herramienta institucional

a. Implementar la sistematizacion de experiencias como practica institucional para
evaluar la calidad del cuidado, identificar tensiones y producir conocimiento
situado sobre la realidad del final de vida.

b. Fomentar la escritura reflexiva de profesionales y cuidadores como herramienta
para fortalecer la comprension ética, humana y clinica del acompafiamiento
paliativo.

8. Lineamientos para mejorar la transicion hacia la atencion domiciliaria

a. Establecer protocolos de egreso sensibles, que consideren el momento emocional

de la familia, el nivel de comprension sobre la enfermedad y los apoyos

disponibles, reduciendo decisiones abruptas o mal comunicadas.
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b. Garantizar visitas de preparacion previa al egreso, donde se instruya sobre manejo

de sintomas, plan de emergencias, farmacos y estrategias de afrontamiento
emocional.
9. Reconocimiento del sufrimiento espiritual y existencial

a. Asegurar el acompafiamiento espiritual como parte estructural de la atencion,
respetando creencias, necesidades de sentido y blisquedas existenciales,
especialmente en personas que expresan temor a morir o ambivalencias entre
partir y permanecer.

b. Fortalecer la articulacion entre medicina, psicologia, trabajo social y
acompafiamiento espiritual para abordar integralmente el dolor total (Saunders,

2015).
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6. Conclusiones

La sistematizacion de experiencias permitio comprender, desde una perspectiva de
discapacidad, salud y derechos humanos, bioética y cuidado humanizado, que el cuidado
paliativo es ante todo un proceso humano, relacional y ético, donde el sufrimiento, la toma de
decisiones y el acompafiamiento adquieren sentido en los vinculos que sostienen a las
personas en el final de la vida. Las narrativas analizadas mostraron que el miedo a morir, la
pérdida de autonomia y la ambivalencia emocional solo pueden ser abordados de manera
integral cuando se articula el alivio clinico con la escucha, la presencia y la dignidad, en
coherencia con la Ley 1733 de 2014, la Resolucion 971 de 2021 y los enfoques humanistas
de Watson. Estas experiencias, leidas desde el sentipensar, evidencian que razén y emocion

deben integrarse para comprender y acompafiar el sufrimiento.

Las experiencias sistematizadas evidenciaron que el cuidado familiar continua siendo
el principal soporte en el final de la vida, pero que este cuidado se desarrolla en condiciones
de desigualdad, precariedad econdmica y sobrecarga emocional que recaen en su mayoria
sobre las mujeres. Desde el enfoque de derechos humanos y de discapacidad, esta realidad
confirma la relevancia del Sistema Nacional de Cuidado (CONPES 4143 de 2024) y de la
Ley 2297 de 2023, tanto para reconocer a las cuidadoras y cuidadores como sujetos de
derechos, como para garantizar apoyos formales, corresponsabilidad institucional y
proteccion frente al desgaste fisico y emocional que implica acompanar procesos prolongados

de enfermedad, fragilidad y discapacidad.

Asimismo, el acompafiamiento mostrod que los equipos interdisciplinarios también se
transforman en la practica paliativa. Los relatos del médico hospitalario y de la médica
domiciliaria evidenciaron la construccion de sensibilidad clinica, compasion profesional y
conciencia ética sobre sus propios limites. A la luz de la bioética clinica y de la ética del
cuidado, estas vivencias indican que la humanizacidn no se reduce a un discurso, sino que es
una préactica que se reflexiona, se aprende y se reconstruye de manera colectiva, y que
requiere espacios de cuidado al cuidador profesional para sostener una atencion digna y

empatica.
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En los casos de personas con discapacidad, o con discapacidad adquirida en el curso

de la enfermedad avanzada, como William, la mujer artista, JC o la hermana de Maria, la
sistematizacion permiti6 identificar la necesidad de consolidar un enfoque diferencial que
garantice comunicacion accesible, apoyos para la toma de decisiones, ajustes razonables y
reconocimiento de la interdependencia, en coherencia con la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad y con la OC 31 de 2025 sobre el derecho al cuidado. La
presencia de intérpretes afectivos y cuidadores primarios se configuré como un puente
esencial entre la autonomia deseada y la fragilidad vivida, pero también como un lugar donde

se hacen visibles las tensiones entre capacidad juridica, proteccion y sobrecarga del cuidado.

El proceso confirm6 que el Trabajo Social en cuidados paliativos ocupa un lugar
estratégico para articular las dimensiones clinicas, familiares, emocionales, comunitarias y de
derechos humanos. Las intervenciones realizadas mostraron que acompaiar el final de la vida
implica facilitar procesos de reconciliacion, clarificacion de decisiones, elaboracion de duelos
anticipados, fortalecimiento de redes de apoyo y construccion de sentidos que dignifican la
despedida, integrando los principios bioéticos de autonomia, beneficencia, no maleficencia y

justicia con una ética del cuidado sentipensante.

La devolucidn de conocimientos a la comunidad, a través del espacio de socializacion
con la asociacion de usuarios, cuidadores, expacientes, profesionales y amigos, permitio
validar estos hallazgos desde las propias voces de quienes vivieron la experiencia. Sus
comentarios resaltaron la necesidad de llevar el enfoque sentipensante a las instituciones de
salud, de fortalecer la humanizacion real mas alla de los protocolos y de reconocer el lugar
del cuidador como sujeto de derechos. Esta validacion comunitaria reafirmé el caracter
situado y colectivo del conocimiento producido y confirm6 que los saberes emergentes de la
sistematizacion son pertinentes para orientar transformaciones en los servicios de cuidados

paliativos.

En sintesis, esta sistematizacion permitio producir un saber situado sobre el
acompanamiento paliativo, mostrando que morir con dignidad es un proceso profundamente

social, relacional y humano, que exige politicas de cuidado robustas, equipos
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interdisciplinarios fortalecidos y un acompanamiento sensible que integre técnica, ética,

derechos humanos y humanidad, desde una mirada sentipensante de la discapacidad y del

final de la vida.

7. Sugerencias

A partir de los hallazgos de esta sistematizacion, se proponen sugerencias orientadas a

fortalecer la atencion paliativa desde un enfoque de derechos, cuidado y humanizacion:

1. Fortalecer la articulacion entre los servicios de cuidados paliativos y el Sistema Nacional
de Cuidado, en coherencia con los lineamientos del CONPES 4143 de 2024. Es esencial
reconocer a las cuidadoras como sujetas de derechos, garantizar espacios de respiro,
promover redes comunitarias y asegurar apoyos formales para disminuir la sobrecarga
emocional, fisica y econdmica.

2. Consolidar estrategias de acompafiamiento emocional para el equipo interdisciplinario,
mediante debriefing clinico, supervision psicosocial y espacios de reflexion ética. La
practica paliativa confronta pérdidas constantes, tensiones familiares y demandas
asistenciales intensas, por lo que se requieren intervenciones sostenidas que favorezcan el
autocuidado profesional y prevengan el desgaste por empatia.

3. Promover procesos de educacion temprana para cuidadores y familias, orientados no solo
a técnicas de cuidado, sino a la comprension emocional del final de la vida, los duelos
anticipados y la toma de decisiones informada. Los hallazgos de esta sistematizacién
muestran que el acompafiamiento humanizado reduce la ansiedad familiar y favorece
decisiones mas conscientes y autdnomas.

4. Desarrollar rutas diferenciadas para personas con discapacidad en etapa de fin de vida, en
coherencia con la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Se
recomienda fortalecer estrategias de comunicacion accesible, participacion adaptada y
acompafiamiento a intérpretes afectivos, especialmente cuando la voz del paciente
depende de un tercero, como ocurri6é con JC.

5. Reforzar la humanizacion institucional en cuidados paliativos, asegurando préacticas como
la escucha activa, el saludo respetuoso, la presencia ética y la continuidad afectiva de la

atencion. Los pequefios gestos como una palabra oportuna, la validaciéon emocional o un
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acompafiamiento silencioso se demostraron esenciales para dignificar la experiencia del

paciente y del cuidador.

Integrar de manera mas sélida la perspectiva comunitaria, fomentando redes de
solidaridad, iniciativas de ciudades compasivas y espacios grupales como la asociacion de
usuarios, donde los cuidadores puedan compartir estrategias, emociones y aprendizajes
significativos.

Incorporar el enfoque de derechos humanos en las decisiones clinicas y familiares,
reconociendo la autonomia, la accesibilidad comunicativa, la participacion informada y la
no discriminacion. La experiencia de William, la mujer artista y JC muestra la necesidad
de garantizar rutas que respeten la voluntad del paciente sin desconocer el soporte
emocional familiar.

Fortalecer el rol del Trabajo Social en cuidados paliativos, potenciando la intervencion
centrada en la familia, la mediacion emocional, la reconstruccion de redes de apoyo y el
acompafiamiento sentipensante que permite integrar razon, emocion y dignidad en el final

de la vida.
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ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA PARA LA SISTEMATIZACION DE
EXPERIENCIAS EN CUIDADOS PALIATIVOS

Guion Entrevista (Semiestructurada mediante preguntas abiertas)

Objetivo de la Entrevista: Sistematizar las experiencias vividas por las personas en atraviesan la
etapa final de vida, sus familiares v el equipo interdisciplinario en los procesos atencion en una
Unidad de Cuidados Paliativos. se pretende comprender las vivencias de los diferentes actores,
conocer sus percepeiones del servicio de salud, sus necesidades emocionales sentimientos, temores e
inseguridades que representa la atencion y cuidados paliativos.

Para iniciar

(Hay algiin aspecto de tu experiencia que quieras compartir y que no quieras compartir?

1. PREGUNTAS ORIENTADORAS PARA PERSONAS EN ETAPA DE FIN DE VIDA

Sub-Eje I: Impacto de las vivencias del acompafiamiento en cuidados paliatives- ;Come
describirias 1a calidad del acompafiamiento que has recibido en la UCP?

- ¢ Qué aspectos del trato del equipo interdisciplinario han sido més significativos para ti?
- ¢Cudles han sido los momentos en que te has sentido més comprendido y apoyado?

- ¢ Qué ha significado para ti este momento de la vida desde una dimension espiritual o personal?

Sub-Eje IT: Saberes y aprendizajes emergentes.

- ;Qué reflexiones han surgido para ti a partir de tu proceso de atencion paliativa?
- ¢Cémo ha cambiado tu vision sobre la vida y la muerte?

- ;Qué aspectos consideras que deberian mejorar en la atencion paliativa?

- ¢ Qué mensaje te gustaria dejar a otras personas que estan atravesando un proceso similar?

9. Anexos

1. PREGUNTAS ORIENTADORES PARA FAMILIARES DE PACIENTES

Sub-Eje I: Acompafamiento Humanizado

- ;Como ha sido tu experienciz en la UCP acompafiands 2 tu ser quarida?

- (us estrateFias o apoyos consideras fimdamentalss an este proceso?

- (Dre qué manera ha influido el enfoque humanizade de la UCP en tu relacidn con fu familiar?

- ;Ha cambiado tn forma de relacionarts con ofras personas a partir de esta experiencia?

Sub-Eje II: Saberes y experienciaz en la fase final de la vida

- (0ms aprendizajes han surgido de tu experiencia acompafiando a tu ser querido en cuidados
paliativosT

- ;Como te ha transformado emocionalmente este procesa?

- (0Qms harramiantas o consejos t2 han ayudads a sobrallavar el dueelo v 1z dazpedidaT

3. PREGUNTAS ORIENTADORAS PARA EL EQUIFQ INTERDISCIPLINARIO

Sub-Eje I: Acompafiamiento Homanizado
- ;Cuiles son las prmeipales difieuliades ¥ logros en la humanizacion del cwdade paliative?

- ;Como equilibras la asistencia téenica con 2l apovo emorcional en la stencidn = pacientss ¥
familiarasT

- (0Qmé aprendizajes has adguirido en tu labor dentro de la UCPT

- ;0 haces td para cuidar de ©i musme’a frante a las demandas emocionales del trabajo en
cmdades paliatrros?

Sub-Eje II: Saberez ¥ experienciaz en la faze final de la vida
- (Cémo influyen los cuidados paliatrvos en to perspectiva profezional ¥ personal?

- ;s estrategias podrian mejorar la atencidn v apoyo a las fanulias?

- ;Comeo se ha fortalecido |z homanizacion en la UCP a fravés de las expenencias compartidasT

- (0Qms aprendizajes craes que la UCP ha integrado como institucidn a partit de la practica
cotidiana?
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CONSENTIMIENTO INFORMADO PARTICIPACION EN EL ESTUDIO DE
SISTEMATIZACION DE EXPERIENCIAS EN LA UCP PRESENTES

Informacion sobre el estudio
- Parficipacién activa: Los entrevistades tendrén la oportunidad de revisar y validar la
interpretacion de sus testimonios para garantizar la fidelidad de sus relatos.

La presents entrevista tiene como objetivo lograr la sistematizacion de experiencias con el
proposito de recuperar aprendizajes, reflexionar sobre el impacto de la humanizacion en el

cuidade paliativo y fortalecer la atencion brindada a pacientes, familiares y profesionales del Derechos del plt“l‘il:ip!]]'te

equipo interdisciplinari. » o _ - Recibir informarién clara zobre el propésito del extudio.
Ecste estudio busca documentar de manera respetuesa v ética las vivencias de quienes han L ..

participade en el acompafiamiento de la etzpa final de la vida, garantizando la privacidad y - E!@IESEI’ 50 EXPETIENcla s nmgun tipo de presion.

la dignidad de los involucrados. - Solicitar que se elimine su testimomio en cuzlquier momento.

Mormatividad vigente sobre proteccion de datos personales

La recoleccion v tratamiento de datos personales en este estudio se realizard conforme a la - Obtener una topia de los resultados ¥ conclusiones genera.les de la sistematizacion.

Ley Estatutaria 1381 de 2012, que establece &l Régimen General de Proteccidn de Datos Autorizacion

Personales en Colombia. Esta ley garantiza el derecho de todas las personas a conocer, Posterior a la lectura del presente documento con relacion a los objetivos de la entrevista y
actualizar ¥ rectificar la informacién que se hava recogido sobre ellas en bases de datos o dando claridad a las inqu.[etudes entiendo que esta entrevista seré erabada en audio, v/o video
archivos. = 2 Y
Ademds, el estudio cumplird con las dispesiciones del Decreto 1377 de 2013, que reglamenta con fines exclusivamente mvestigativos v b‘ﬂjﬂ reserva total.

parcizlmente la Ley 1581 de 2012 y establece medidas para la proteccién de datos sensibles. Declaro que he recibide informacion clara sobre el pmpésito v alcance de este esmdio, que

- Finalidad: Los datos perzonales solo sersn ufilizados para lo: fines legitimos de la . - . . ) .-

sistematizacién de experiencias. mis derechos han zido explicado: de manera comprensible v que acepto participar

- Libertad: La participacién es vohmtaria v requisre consentimiemto previo, expreso e voluntariamente.

informadeo.

- Transparencia: Los participantes podran solicitar informacion sobre el uso de sus datos en

cualquier momento.

- Confidencialidad: Se garantizar la reserva de la informarién. Nombre del participante:

Principios Eticos Firma:

Esta sistematizacion de experiencias se fundamenta en los siguientes principios:

- Autonomia: La participacion es completamente voluntaria y el entrevistado tiene derecho a

retirarze en cuzlguier momento Sin consecuencias.

- Confidencialidad v privacidad: Los datos recopilados 22 mantendran bajo estricta reserva y Fecha:

zerin utilizado: exclusivamente con fines de sistematizacién 2 investigacion.

- No maleficencia: Se evitara cualquier tipo de pregunta o procadimiento que pueda generar

malestar emocional innecesario.

- Beneficencia: La informacién obtenida servird para mejorar la calidad del acompafiamiento NOTA: El/1z entrevistado(a) ejercerd su derecho de refracto, en caso da que asi lo considere y lo dard

v fortalecer el modelo de atencién de la UCP 2 conocer por sscrito a la estudiante Maria Esperanza Acevado A a fraves del comeo electronico
personal institucional: marta acevedoacevedo@u ices edu.co,,

Formato Entrevistas - Consentimiento inf 1
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- Beneficencia: La informacion obtenida servira para mejorar la calidad del

acompafiamiento y fortalecer el modelo de atencién de la UCP Presentes.
Participacion activa: Los entrevistados tendran la opartunidad de revisar y

walidar la interpretacion de sus testimonios para garantizar |a fidelidad de sus

relatos.

Derechos del participante

- Recibir informacién clara sobre el propésito del estudio

- Expresar su experiencia sin ningln tipo de presion.

- Solicitar que s elimine su testimonio en cualquisr momento.

- Obtener una copia de los resultades y conclusiones generales de la

sistematizacicn.

Autorizacién

Posterior a la lectura de| presents documento con relacién a los cbjetivas de la

entrevista y dando claridad a las Inquietudes entiendo que esta entrevista sers

grabada en audio, y/o video con fines exclusivamente Investigativos y bajo

reserva total

Declara que he recibida informacian clara schre el proposito y alcance de este

estudio, que mis derechas han sido explicados de manera comprensible y que

acepto participar voluntariamente.

Nombre del paﬂapﬂn'ﬁ‘

A J P
‘far u bl reda ;(\\HX\JLLJAC
iy ffapfue

NOTA: El /la entrevistadola) ejercerd su derecha de retracto, en caso de que asi
lo considere y lo dara a conocer por escrito a la estudiante Maria Esperanza
Acevedo A a través del comeo electronico personal institucional
maria.acevedoacevedoBu icesiedu.co

- Los particy drin cbre el uso de sus datos en
coalyier momento.
- Confidencialidad: Se garantizari la reserva de la informacién
Principios Eticos
cperiencizs s¢ Ios siguientes princigios:

- Antonorriz: La participacion es completamente voluntaria y el entrevistado tisne derecho
aretirarse en cuzlquier momento sin consecuencias

- Confidenrialitady prvacidad. Los dato recoplaos se mantenin bijo etits rserva
v seran wtilizad on fines de si
- Mo maleficenciz: Se eviterd cualquisr tio de prezunta o procedimismto que pueda penerar
‘malestar emocionz] innecesario.
- Bemficenciz: La mformecion obtenide serviri pere mejorsr la calidad del
acompafiamiento v fortzlecer el modelo de atencidn de la UCP Presentes.
- Paticiparidn active: Los entravistados tendrin la oportmidad de reviser y valider la
interpretacion de sus testimanios para garantizar lz fidelidad de sus relatos.
Derechos del participante
- Recibir informaridn clara sobre el propésito del astudio.
- Expresar su experiencia sin ninzin tipo de presidn
- Solicitar que se alimine su testimonic en cualquir momento.
- Obtemer una capia d v generales de la
Autorizacibn
Posterior a la lectura del prasents documento con relacidn 2 los objetivos ds la entrevists y
dando cleridad 2 las inquistudes emiendo que esta emwevista serd grabada en audio, y'o
video con fines enchusivaments ivastizativos y bajo raserva total
Declarn que he racibido informacidn clara sobre el propssito v alcance ds sste estudin, que
mis derechos han sido explicados de mamera comprensible v que acepto participar

volumsrizmente
Mombee de] panicipemts:
Finnz:
Yolands Rodrizuez
Fecha: 140672025

NOTA: El 2 entrevistadofz) efsscerd su derscho de etracto, an caso de que 2ii lo considere y Io
dara 2 conocer por escito 2 la estudiante Mariz Esperanza Acevedo A g traves Gel coren
electrinico personal insfitucionz]: maria avevedoacevedo gu ivesi edu o,

- Participacion activa: Los entrevistados tandrén la oportunidad de revisar y validar la
Interpretacion de sus testimonios para garantizar la fidelidad de sus relatos.

Derechos del participante

- Recibir informacion clara sobre el propdsito del estudio.

- Expresar su experiencia sin ningin tipo de presion.

- Solicitar que s¢ elimine su testimonio en cuzlquier momento.

- Ohbtener una copia de los resultzdos v conclusiones generales de la sistematizacion
Autorizacion

Posterior a Iz lectura del presente documento con relacin 2 los objetivos de 1z entrevista y
dando elaridad 2 las inquietudes entiends que esta enfrevista serd grabada en andio, y/o video
con fines exclusivamente investigativos y bajo reserva total.

Declaro que he recibido mformacion clara sobre el propdsito v aleance de este estudio, que
mis derechos han sdo explicados de manera comprensible v que acepto participar
volumtariamente.

Nombre del participante Firmg

Juan Carlos Pérez

Fetk 77 NG\LG/ 2615

NOTA: El 1z entrevistado(a) ejercerd su derecho de rafracto, en caso de que asi lo considere y lo dard
a conocer per escrito a la astudiante Maria Feperanza Acevedo A 2 través del comeo elechrémico
personal mstitucionzl: mariz acevedoacevedofu icesi edu.ca,,

- Participacidn activa: Los entevistados tendran la oportumidad de revisar y validar la
interpretacion d2 sus testimanios parz gerantizer la fidelidad de sus relatos.

Derechos del participante

- Recibir informacion clara sobre &l propdsite del estudio.

- Expresar su experiencia sin ninzin tigo de presidn.

- Solicitar que 2 elimine su textimonio en cualquier momente,

- Oibtener wma copia de los rasultados v conclusiones genarales de 1a sistematizacion.
Autorizacion

Posteriar a la lectura del presente docummento con relacidn 2 los objetivos da la entravista y
dando claridad a las inquisnides entiendo que 2sta entrevista sers Frabeda en andio, /o video
con fines enclusivamente vestizativos v bajo reserva total.

Declaro que he recibido informszeidn clara sobre &l propésito v aleance da este estadio, que
miz derechos han sido explicados de mamera comprensible v que acepto participar
valuntariamente,

Nombre del participants:

Ana Emilia Goazalez

Fedn ] rvern6/ 262

NOTA: El 12 entrevistadofz) ejercera su derecho de retracts, en caso dzljn_u! 281 lo comsidere v o dara
a comocer por escritn a |2 estadiante Maria Esperanza Aceveda A  través del comreo aléctonico
personal institocional maria acevedoacevedo Fu icest sdu.co,,

Firmas Consentimiento Informados 1

Firmas de entrevistas de los diferentes actores de cuidadores y personas en etapa de fin de vida para la sistematizacion de experiencias en

cuidados paliativos.
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Tabla 5 Tabla Matriz de organizacion y reconstruccion de experiencias (2022-2025)
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Fecha Actividad Participantes  Objetivo Desarrollo Resultados
28 de mayo Entrevistacon Cuidadorade  Recuperar las experiencias Se realiza encuentro en el centro Durante la entrevista, La mujer cuidadora,
2025 Familiar de “Rafa” vividas por la Cuidadora de su comercial de Bogotd, Se socializan manifestd el cansancio fisico y emocional,
Hora: 2:30  paciente — esposo (Rafael Q.D.E.P) en la condiciones actuales de salud de la que le representaba cuidar a su esposo,
pm Cuidadora UCP, durante los ultimos dias de  cuidadora de “Rafa” manifiesta la labor empética de la
Principal octubre, durante el mes de Se socializa el propdsito de conocer  profesional de Trabajo Social, asi como
noviembre y primeros dias de y recuperar las experiencias vividas ~ también le apoya el equipo de la UCP
diciembre del afio 2022 durante el proceso de En la experiencia vivida por La Cuidadora
acompafiamiento durante la de “Rafa”, en la UCP percibi6 un trato
hospitalizacion desde los tltimos humanizado para su esposo y para ella,
meses del afio 2022. Accede a la devolviéndole la dignidad y alivio en su
entrevista dirigida a cuidadores de sufrimiento, en el manejo de sus emocional,
personas que recibieron atenciéon en  permitiendo la reflexion de los sentimientos
el afio 2022 y emociones frente al duelo anticipado,
enfrentarse a una nueva etapa de vida y
avanzar cada dia en aprender de estas
experiencias.
27 de mayo Entrevista con JC. Recuperar las experiencias de Se realiza desplazamiento al Debido a la pérdida del habla JC, su esposa,
2025 3:00 JC (paciente JC, quien se encuentra domicilio de JCy AE es su compaiiera de vida y se ha convertido
/pm de la UCP) AE recibiendo atencion en la Se comparten algunas anécdotas en su intérprete. La trayectoria de vida con la
AE (esposay modalidad de consulta externa vividas en los ultimos dias. enfermedad ha sido de desgaste, resiliencia y
cuidadora de de la UCP. En el almuerzo se socializa el aprendizajes.
JC) Recuperar las experiencias de proposito de recuperar las La enfermedad ha afectado todos los
AE, como cuidadora permanente  experiencias de las personas que se ambitos de sus vidas, incluyendo a su hijo,
que acompaiia a su esposo en el  encuentran recibiendo que desde su infancia ha convivido con la
proceso de la enfermedad de acompafiamiento por parte del enfermedad de su padre.
Parkinson desde hace 18 afiosy ~ equipo de profesionales de la UCP, Desde la percepcion JC transmite a AE que
recibe orientaciones por parte del se hace lectura del consentimiento la atencion en la UCP, realizan un
equipo interdisciplinario de la informado para el desarrollo de la acompailamiento permanente y humanizado.
UCP. entrevista en audio y video.
Desarrollo de la entrevista.
Fecha Actividad Participantes Objetivo Desarrollo Resultados
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09/06/2025  Entrevistacon Dra. MAD Reconstruccion de experiencias Se realiza encuentro ocasional en la  La entrevista permitio que la doctora MAD,
8:00 pm miembros del ~ Dr. MHN de los médicos generales en el sede de la UCP. Se dialoga practica su ejercicio medico como esperaria
equipo UCP ambito domiciliario y médico informandoles la intencion de que atiendan a su madre quien enfrenta un
hospitalario turno noche. realizar una entrevista para recuperar  proceso de salud complejo. Considera
las experiencias vividas por parte de  aspectos como la humanizacién en los
los médicos desde su conocimientoy  procesos de atencion de la UCP
capacidad de empatia con los El Dr. MHN, sefiala los aprendizajes en
pacientes que atienden dia a dia. estos ambitos hospitalarios, reconociéndose
Durante la entrevista los médicos a través de ver al paciente como un espejo
permiten realizar una introspeccion que le permite auto conocerse.
de su proceso de atencion desde sus
conocimientos, pero principalmente
desde un enfoque holistico e integral
14/06/2025  Entrevista con  La mujer Reconstruccion de experiencias Se realiza invitacion a participar en La mujer artista permite conocer sus
5:00 pm la mujer artista  artista de la mujer artista, en su una entrevista a la mujer artista el aprendizajes del proceso de cuidado de la

domicilio Localidad de Kennedy
— Bogota.

dia de la visita domiciliaria del
equipo psicosocial.

UCP, en el ambito domiciliario,

Logra identificar procesos de atencion
diferenciados, entendiéndose desde la
atencion centrada en la persona, y
considerando la espiritualidad, como una
alternativa de vida y permite fortalecerse
cada dia.

Nota. Elaboracion propia a partir de la sistematizacion de experiencias (2022-2025).
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Tabla 6 Clasificacion de aprendizajes segun protagonistas y ejes de sistematizacion
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Personaje Eje de Titulo del Contexto Aprendizajes P. Clave Referente T-L-M
Sistematizacion Aprendizaje
Persona en Eje Saberes La dignidad como Hombre joven El acompafiamiento en el Dignidad humana, Referentes:
etapa de fin Emergentes principio en el final ~ céncer metastasico, final de la vida exige Eutanasia, Sentencia
de vida de la vida sin red de apoyo, comprender la autonomia Autonomia, T-970 (2014)
Solicita la como expresion de dignidad y  Acompafiamiento Resolucion
eutanasia el acompafiamiento Compasion 971/2021
humanizado
Persona en Eje principal La aceptacion como  Hombre con Representa el transito entre el Resiliencia, Referentes:
etapa de fin Resignificacion de camino hacia la Parkinson dolor, la dependencia y el aceptacion, apoyo Frankl (2004)
de vida la etapa de fin de serenidad avanzado sentido de trascendencia. familiar,
vida acompaifiado por su espiritualidad,
esposa; esperanza.
Persona en Eje principal Dignificar la vida Paciente con La humanizacion restituye la ~ Humanizacion, Referentes:
etapa de fin Resignificacion de en el final del enfermedad identidad y sentido dignidad, fe, Escribano (2023);
de vida la etapa de fin de camino cronica avanzada aceptacion, empatia.  Leder (2004)
vida
Personaje Eje de Titulo del Contexto Aprendizajes P. Clave Referente T-L-M
Sistematizacion  Aprendizaje
(Cuidadora  Eje de Apoyo 1 Renacer tras el caos  Viuda reciente que  Refleja el poder reparador del  Duelo anticipado, Referentes:
de Rafa) Impacto de las del cuidado experimenta acompafiamiento humanizado humanizacion, COMPES 4143 (2025);
vivencias del agotamiento en el duelo anticipado. autocuidado, Frankl (2004)
acompafiamiento contencion,
resiliencia
Cuidadora Eje de Apoyo Cuidar sin perderse ~ Cuidadora El cuidado requiere equilibrio ~ Sobrecarga, Referentes:
de JC Impacto de las en el cuidado principal con entre entrega y autocuidado. autocuidado, apoyo McCubbin &McCubbin (1993)
vivencias del sobrecarga fisica y emocional, género,
acompaiamiento emocional redes.
Maria Eje de Apoyo El cuidado como Mujer adulta La compasion transforma Compasion, cuidado, Referentes:
Cuidadora Impacto de las acto de cuidadora de su rechazo en cuidado con vinculo fraternal, Frankl (2004)

vivencias del
acompafiamiento

reconciliacion y
dignidad

hermana enfrenta

sentido

duelo anticipado,
ética del cuidado.

Ley 1733 (2014)
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de su dilemas
hermana emocionales
(Médico Eje de apoyo 2 La compasion como  Médico con Hacer todo con amor Compasion, amor, Referentes:
hospitalario) Saberes y fuerza trayectoria fortalece, no debilita; la vocacion, Watson (2008);
aprendizajes transformadora hospitalaria que compasion transforma al espiritualidad, Fals Borda (1990)
emergentes redescubre el paciente y al profesional. autocuidado.
sentido de su
profesion.
(Médica Eje de apoyo 2 Compasion y Meédica joven que  El cuidado del otro exige Autocuidado Referentes: OMS (2018)
domiciliaria) Saberesy limites en el enfrenta carga cuidar de uno mismo; el profesional,
aprendizajes acompafiamiento emocional acompafiamiento compasion,
emergentes domiciliario interdisciplinario previene el ~ emociones,
desgaste. resiliencia,
acompafiamiento.

Nota. Elaboracion propia a partir de la sistematizacion de experiencias (2022-2025).
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ENTREVISTA A CUIDADORA
Protagonistas: Cuidadora de Rafa
Titulo del aprendizaje: Del desierto al oasis: el cuidado humanizado como alivio y renacimiento
Periodo de acompaitamiento: Octubre — noviembre 2022
Lugar de acompaitamiento: UCP Bogota (Hospitalizacion)
Contexto de la situacion: Se realiza una entrevista a una mujer adulta, con dos hijos (hombre y mujer adultos con estudios profesionales, con hogares conformados)
refirio ser cuidadora de su progenitora durante un periodo prolongado se presento el fallecimiento y asume la labor de cuidado de su esposo y padre de sus dos hijos. Su
esposo “Rafa’” presentaba un cancer de largo tiempo, presentaba cancer en tres organos distintos, recibio durante muchos afios atencion intensiva y agotamiento fisico y
emocional, donde se agotaron las alternativas terapéuticas de tratamiento, el equipo médico intervencionista presento el caso a la EPS para remision para atencion de
los programas paliativos.
Relato de lo ocurrido: Se realizo entrevista semiestructurada dirigida a los cuidadores, En este caso la Cuidadora de “Rafa” describio la experiencia en una atencion
hospitalaria como un “desierto”, marcada por el agotamiento fisico y emocional. Al llegar a la UCP, percibio un cambio como un “oasis” donde encontré un
acompariamiento integral por parte del equipo interdisciplinario, desde los médicos hasta el personal de servicios generales. Reconoce el apoyo en gestos en el bienestar
de brindarle un almuerzo, destaca el trato respetuoso, la empatia del equipo, y los pequerios gestos de solidaridad: el almuerzo ofrecido, la palabra amable, la compariia
diaria. Menciona que la Trabajadora Social y consejera Espiritual fueron soporte emocional y humano. Experimento alivio, gratitud y contencion en medio del
sufrimiento. Reconoce que la institucion humanizo la enfermedad, brindando dignidad a su esposo y a ella como cuidadora. Asi mismo, brindar tiempos de escucha, fuera
de la rigurosidad institucional, representa un recuerdo significativo, de su valia como mujer.
Relacion con la experiencia: La Cuidadora realiza una metafora comparativa de la prestacion de servicios de salud como un “desierto” y un “oasis” representado por el
hecho de poder regresar a su casa a descansar y saber que su esposo, estaria bien cuidado y podia comprender un poco mejor que se encontraba en la etapa final de la
vida. Y la diferencia de sentirse tratada como una mujer con todas sus facetas, y no solamente como cuidadora.
Aprendizajes:
Humanizacion como acompariamiento integral: el cuidado paliativo implica presencia, empatia y gestos de humanidad.
La importancia del descanso del cuidador: reconocer el propio agotamiento y permitir recibir apoyo es también una forma de cuidar.
Solidaridad institucional: cada integrante del equipo, sin importar su rol, contribuye a la dignidad del paciente y del cuidador.
Autocuidado y renacer: tras el duelo, el reencuentro con la vida y la independencia personal se convierten en aprendizajes de resiliencia.
Mejora institucional: la comunicacion sobre el egreso domiciliario debe hacerse desde la empatia, comprendiendo las limitaciones fisicas y emocionales de las familias.
Palabras clave: Humanizacion del cuidado, solidaridad, agotamiento emocional, acompaiiamiento interdisciplinario, autocuidado, renacimiento, dignidad, empatia.
Ejes de Sistematizacion:
1. Impacto de las vivencias del acompaniamiento en cuidados paliativos: El cuidado paliativo represento para la cuidadora una contencion emocional y un espacio

de descanso ante el agotamiento acumulado.

2. Saberes y aprendizajes emergentes: La experiencia produjo aprendizajes sobre la solidaridad, la importancia del autocuidado, la resignificacion del duelo y

necesidad de fortalecer la dimension emocional de los equipos de salud.
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Notas Diario de Campo Cuidadora 1

e

Reconstruccion del sentir de la cuidadora de “Rafa”

“Rafa” y su esposa fueron conocidos el 22 de octubre de 2022 en la UCP, La red de apoyo de “Rafa” consistia en el acompafiamiento
permanente las 24 horas del dia, los 7 dias a la semana de su esposa. Los registros socio familiares indicaron ruptura del vinculo con
los hijos adultos, lo que impidi6 la ampliacion de la red de apoyo y prevenir la sobrecarga del cuidador. Segundo dia de
acompaflamiento, se identifico la precariedad econdmica de la cuidadora de “Rafa” por las demoras en el pago de la pension por
discapacidad con la que se contaba. La accion desde el servicio de Trabajo social fue gestionar ante la coordinacion médica, la
oportunidad de brindar la alimentacion a la cuidadora para ofrecer condiciones minimas de dignidad y bienestar.

Pasados algunos dias, y la evolucion clinica “Rafa” y su cuidadora recibieron la valoracion de la médica paliativista, donde las
escalas de funcionalidad de ESAS. Karnofsky y PPS determinaban que ya podia regresar al domicilio a continuar los cuidados por
parte de la familia. Esta informacion caus6 crisis emocional por parte de la cuidadora y temor por parte de “Rafa” al sentirse que seria
una carga para su esposa.

Se realizé intervencion desde Trabajo Social centrada en la escucha activa y acompafiamiento emocional y la evaluacion de redes de
apoyo externas, para dar continuidad de cuidado paliativo en casa por parte de la red de apoyo, como se establece en Resolucion 2292
de 2021 establecen que la atencion domiciliaria en salud esta cubierta para intervenciones médicas, mientras que el cuidado
(acompafiamiento, asistencia en actividades basicas, etc.) es responsabilidad de la familia. Por lo tanto, si el servicio requerido se
considera un cuidado, la EPS puede negarlo argumentando que no es un servicio de salud cubierto por el PBS y que recae en la
responsabilidad del ntcleo familiar.

Después de un acompafiamiento por parte del equipo asistencial para aprender técnicas de cuidado y acompafiamiento psicosocial.
“Rafa” y su cuidadora aceptaron el traslado a su domicilio.

En seguimiento de Trabajo Social, se notifica el fallecimiento de “Rafa” en diciembre de 2022 la cuidadora experimentd una
resignificacion del duelo. En la entrevista presencial en mayo de 2025 coment6 su reflexion interior de aprendizajes de esta etapa de
E acompafiamiento a sus familiares en etapa final de vida.

) /

90




%€ ICEST

VIRTUAL

Entrevista Persona en Fin de Vida 1

ENTREVISTA A PERSONA EN ETAPA DE FIN DE VIDA

Protagonistas: Mujer artista de collage tridimensional
Titulo del aprendizaje: “Amar la vida, aceptar la enfermedad: la fe como camino de humanizacion”

Periodo de acompaiiamiento: Periodo del 2023 al 2024 de diagnostico y tratamiento de quimioterapia, radioterapia, se determinaron tratamiento de quimioterapias
paliativas y derivacion a la atencion del programa de Cuidados Paliativos 2024 -2025
Lugar de acompainiamiento: UCP Servicio Domiciliario

Contexto de la situacion: La mujer artista es madre de tres hijas adultas que ya salieron del hogar, la hija mayor vive en Panama, la segunda hija vive al norte de la
ciudad de Bogotd, y la hija menor vive en Nueva Zelanda. La mujer artista cuenta con los servicios de una cuidadora contratada por la familia, quien la acompaiia
de lunes a sabado en el horario de 8 am a 5 pm. Una hermana de la mujer artista apoya con tramites administrativos en su EPS, sin embargo, tiene mala relacion
con ella y sus demds hermanos por qué, la mujer artista presento querella por falta de compromiso de los hermanos para apoyar en el proceso de cuidado de su
madre con Alzhéimer, posteriormente su madre fallece en un hogar geriatrico, tiempo después la mujer artista recibe el diagnostico de Adenocarcinoma de colon,
recibio tratamiento de quimioterapia y radioterapia, esto requirio ser usuaria de colostomia, presenta una fistula colovaginal, deterioro fisico generalizado. La mujer
artista continua realizando diferentes proyectos artisticos como miniaturas de porcelanicron y decoraciones de botas de navidad, siempre se desarrollo como artista
de collage tridimensional lo que le proporciono estabilidad economica.

Relato de lo ocurrido: Se realizo entrevista semiestructurada dirigida a las personas en etapa de fin de vida. La mujer artista informa que el acompaiiamiento que ha
venido recibiendo en la UCP es profundamente humano. Reconoce a cada miembro del equipo; tanto médicos, enfermeras, psicologas y trabajadora social,
acompariante espiritual, ya que le han permitido “ser ella misma” donde se respetan sus decisiones, y como puede asumir la enfermedad, serialo que nunca se ha
sentido tratada “como una persona que ya se va " sino como alguien “que estd, que vale y da” lo que permite volver a creer y darle sentido a todo a su vida.
Destaca la presencia de la Dra. Jennifer, quien le transmite paz, de Olguita, apoyo espiritual; de Sofia, psicologa; y de Esperanza, trabajadora social, con quienes
encontro comprension y acompanamiento durante sus crisis.

Reconoce en el proceso la importancia de la fe, del amor de sus hijas y del aprendizaje de “saber dar y saber recibir”. Para ella, el cuidado paliativo humanizado
significa libertad, respeto y amor.

Sugiere que los profesionales deberian recibir mas apoyo emocional, porque también son seres humanos que cargan el dolor de otros.

Relacion con la experiencia: La mujer artista asocia su vivencia con la idea de “amar la enfermedad” como una forma de reconciliacion con la vida. Esta frase
simboliza la aceptacion y la capacidad de encontrar sentido en el sufrimiento.

Aprendizajes:

La aceptacion como punto de partida: Comprender y aceptar la enfermedad como parte del proceso de vida permite vivir con serenidad.

La fe como sostén espiritual: La confianza en lo trascendente fortalece el deseo de vivir y resignifica el sufrimiento.

El respeto a la autonomia: Ser tratada con dignidad, sin imposiciones, es esencial para un cuidado humanizado.

Elvalor del equipo interdisciplinario: Cada integrante aporta al bienestar integral, desde la escucha hasta la atencion técnica.

Humanizar también a los cuidadores profesionales: Los equipos de salud requieren contencion emocional y espacios de apoyo para sostener la empatia sin
desgastarse.
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Amar la vida y la enfermedad: Encontrar sentido en lo vivido y reconciliarse con el cuerpo enfermo se convierte en un acto de sabiduria y trascendencia.
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Palabras clave: Aceptacion, fe, autonomia, respeto, espiritualidad, amor, humanizacion, acompariamiento interdisciplinario, resiliencia.

Ejes de Sistematizacion:

Impacto de las vivencias del acompaiiamiento en cuidados paliativos: La experiencia de la mujer artista muestra como la humanizacion del cuidado se traduce en
respeto, serenidad y esperanza. El equipo logra que se sienta reconocida como persona integra, no como “una paciente terminal .

Saberes y aprendizajes emergentes: Su relato aporta enseiianzas sobre la aceptacion, el autocuidado espiritual y la importancia de humanizar también al personal
de salud. La fe y el amor se revelan como dimensiones transformadoras del proceso paliativo

Notas Diario de Campo Persona fin Vida 1

-

Reconstruccion del sentir de “la mujer artista”

La mujer artista de collage tridimensional es conocida por recibir atencion de Cuidados Paliativos en la unidad UCP
ambito domiciliario en enero de 2024. Desde la intervencion de trabajo social se identifica que la mujer artista atraviesa
por un cancer de etapa III diagndstico de adenocarcinoma de colon, recibid tratamiento de quimioterapia y radioterapia,
razén por lo cual el uso de dispositivo médico de Colostomias presenta una fistula colovaginal, con deterioro fisico
generalizado. Es madre de 3 hijas adultas que ya salieron del hogar. La hija mayor vive en Panama, la segunda vive al
norte de la ciudad de Bogot4, la hija menor vive en Nueva Zelanda. La mujer artista cuenta con el apoyo de una mujer
cuidadora, quien labora de Iunes a sdbado de 8 de la mafiana a 5 de la tarde. Cuenta con una hermana, la cual realiza los
tramites administrativos en la EPS. Sefiala tener mala relacion con sus hermanos. Por causa de la querella en la comisaria
de familia cuando su madre vivia, asumi6 la mujer artista de forma permanente, sin el apoyo de su familia.

En el periodo de marzo y abril 2025 se evidenciaron dificultades en el acompafiamiento de la mujer artista. En
intervencion de Trabajo Social se realiz6 reunion familiar con la hija, residente en Bogota, se logrd el cumplimiento en el
proceso de cuidado. En el mes de junio y julio de 2025, se presenté una mejoria significativa en la condicion de salud de la
mujer artista, donde los resultados de la resonancia magnética nuclear no evidenciaban masas cancerosas ni rastros de
metastasis en el organismo. Sin embargo, se presentan condiciones de deterioro fisico en la mujer artista, por lo cual no era
candidata para procedimiento quiriirgico para cierre de fistula color vaginal. La especialista de cuidados paliativos realiza
la valoracion y aplicacion de escalas de funcionalidad. (ESAS, Karnofsky y PPS) Por lo cual se toma la decision de
cambiar de ambito de atencion del servicio domiciliario a consulta externa. Situacion que causo tristeza e inseguridad en la
mujer artista, debido a que no salia de casa desde antes de la pandemia, las citas a las que asistia siempre eran en
ambulancia. Desde Trabajo Social se invita a identificar los aspectos positivos de este cambio. Posteriormente se realiza
seguimiento a la mujer artista, quien manifesté inconformidades en el proceso de atencion de la médico de consulta

4 )
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Entrevista Persona en Fin de Vida 2

ENTREVISTA A PERSONA EN ETAPA DE FIN DE VIDA

Protagonista: JC Hombre agradecido con su familia.

Titulo del aprendizaje: “Atrapado en mi cuerpo, pero aun aferrado a la vida”

Periodo de acompaiiamiento: octubre 2022 — julio 2025

Lugar de acompaiiamiento: UCP consulta externa

Contexto de la situacion: JC tiene 60 aiios, se encuentra casado con AE y tiene un hijo de 21 arios, JC empezo a presentar sintomas como cambios en la marcha, las
cosas se le caian de las manos, después de muchos examenes los médicos diagnosticaron que JC presentaba Parkinson idiopatico presentando movimientos
asimétricos, con movimientos como temblores, se presentan caidas frecuentes por pérdidas de equilibrio, disfunciones generalizadas, dificultades respiratorias,
hipertrofia prostatica, entre otras condiciones de deterioro cognitivo, ha recibido atencion de diferentes especialistas, medicamentos neurolégicos, parches e
implantacion del sistema de Estimulacion Cerebral Profunda (ECP) hace algunos aiios ha aumentado la disartria (organiza las ideas, sin embargo presenta dificultad
para pronunciar palabras debido a problemas en los musculos que intervienen en el habla (lengua, laringe y faringe) razon por la cual se comunica por medio de
mensajes de texto de su celular o Tablet.

JC, trabajaba como vigilante, después de varias incapacidades y luchas con su Fondo de Pensiones, finalmente se genero la resolucion de discapacidad por 1
SMMLYV.

Su esposa e hijo interpretan sus ideas a transmitir, son su apoyo, son su motivacion y razon de vida.

Relato de lo ocurrido: Se realizo entrevista semiestructurada dirigida a las personas en etapa de fin de vida. Durante la entrevista, se realizan las preguntas
orientadoras a JC, quien emite una respuesta, debido a la disartria, su esposa transmite con respeto la respuesta de JC, en algunos momentos, se dificulta la
comprension y JC utiliza el celular para emitir su respuesta. En el relato JC transmite las dificultades de los arios, de incertidumbre hasta llegar al diagnostico, las
cirugias neurologicas, las noches sin dormir, del rechazo de muchas personas en donde estaba trabajando como vigilante. En la UCP encontraron atencion
interdisciplinaria: medicina, psicologia, trabajo social y enfermeria. Juan Carlos, aunque casi sin voz, comunico su deseo de morir en casa, no hospitalizado, y su
anhelo de seguir sintiéndose parte de la vida familiar. Para él, lo mas duro fue perder su autonomia: “me siento atrapado en mi cuerpo”.

El equipo de la UCP represento un espacio de escucha y comprension donde pudo ser reconocido no solo como paciente, sino como ser humano.

Relacion con la experiencia: Escuchar a JC, requiere mds que entrenar el oido y la comprension de sus palabras entrecortadas a causa de la disartria, requiere que
el oyente logre empatizar para comprender sus batallas silenciosas, y gracias a las tecnologias logra compartirnos, como se escapa de su cuerpo logrando “imaginar
mundos diferentes para sentirse libre” y como su esposa amorosamente se convierte en su voz, en su traductora emocional y fisica.

Aprendizajes:

La aceptacion de la enfermedad y la limitacion de movilidad no se logra de forma inmediata, es un proceso lento, y lleno de pérdidas.

La pérdida de la autonomia duele mas que el mismo dolor fisico

El acompariamiento familiar y profesional es un sostén fundamental para darle sentido a la vida, cuando se va perdiendo la funcionalidad.
Amar la vida, implica también aceptar la muerte como parte del ciclo de la vida.

Los Cuidados Paliativos permiten la resignificacion de la enfermedad como la oportunidad de armonizarse con uno mismo y la familia.
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Palabras clave: Acompaiiamiento, Autonomia, Aceptacion, Dignidad, Esperanza, Familia, Humanizacion

Ejes de Sistematizacion:

Impacto de las vivencias del acompaiiamiento en cuidados paliativos: La atencion recibida en UCP le aporta aceptacion y comprension de la etapa de fin de vida,

pero mas alld de la atencion médica y transcripcion de medicamentos, aporta un sostén emocional permitiéndole afrontar su vulnerabilidad con dignidad. Una
atencion en salud humanizada se manifiesta en gestos sincronizados entre el respeto, escucha y empatia.

Saberes y aprendizajes emergentes: La practica del cuidado continuo durante el tiempo permite adquirir técnicas de cuidado y manejo de los sintomas, asi como
surgen saberes tales como la comprension existencial de la aceptacion de la fragilidad, reconocer el valor de la presencia y redefinir el amor.

Hablar de la muerte duele, pero amar es cuidar y aceptar limites, y de igual manera es también “saber dejar ir”

Notas Diario de Campo Persona fin Vida 2

@ )

“JC Hombre agradecido con su familia”

JC ingresa al servicio de consulta externa de UCP en diciembre de 2022, con seguimiento de forma continua. JC convive con su esposa. AE.
desde hace 23 afios. Tienen un hijo en comun que tiene 21 afios. JC trabajaba en una empresa como guarda de seguridad. Posteriormente
recibi6 el diagnoéstico de Parkinson. AE asumid su cuidado, y también asumid el rol de proveedora. En el momento no contaban con recursos
econdmicos, debido a que los tramites de pension por invalidez se demoraron algunos meses. Desde el servicio de Trabajo social se propicid
la escucha activa y el reconocimiento del sufrimiento de JC. Quien reflexionaba sobre la carga que representaba para su familia la condicion
de salud de deterioro, se permite la expresion de emociones, sentimientos. expectativas y temores frente al deterioro fisico y cognitivo.

Posteriormente se realiz6 la vinculacion de AE a la asociacion de usuarios de la UCP lo que permitié una mayor cercania por parte de trabajo
social para promover la participacion social, involucrarse en procesos educativos tales como enfoque diferencial, derechos del paciente,
redes de apoyo, autocuidado y empoderamiento familiar. Para JC inicialmente no fue facil involucrarse, pero pudo comprender, qué su
testimonio era importante para otros pacientes.

En la entrevista final JC expresa con ayuda de su esposa, que cumple el rol de intérprete de su pensamiento y sentimientos. Se valida
directamente con JC, si estd de acuerdo con esta interpretacion. JC, afirmé que lo dicho por A.E es lo que €l quiso expresar.
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Entrevista Cuidadora 2

ENTREVISTA A CUIDADORA

Protagonistas: AE Cuidadora principal de JC

Titulo del aprendizaje: Cuidar sin olvidarse de si misma

Periodo de acompaiiamiento: octubre 2022 —julio 2025

Lugar de acompainiamiento: UCP consulta externa

Contexto de la situacion: Se realiza una entrevista a AE una mujer, clasificada en el grupo etario de adultez (27 — 59 arios) casada hace 22 aiios con JC con un hijo
de 21 aiios, proveniente de un contexto rural del departamento de Santander, hija de padres campesinos, se radico en la ciudad de Bogota, hacia sus 14 aiios,
adelanto sus estudios de bachillerato y técnicos, trabaja actualmente como secretaria en una empresa, tiene el apoyo de su jefe inmediato para poder realizar su
trabajo de manera hibrida, asiste presencialmente a la oficina 2 dias a la semana y 3 dias realiza sus actividades en la modalidad de teletrabajo. Se llegaron a
acuerdos con AE y su empleador para acceder a la flexibilidad horaria del trabajador en conocimiento de la ley 2297 de 2023 o ley del Cuidador. AE, sefiala que
tiene que ser una mujer muy organizada para poder coordinar sus actividades como madre velando por el cuidado de su hijo, preparacion de alimentos, el cuidado
y mantenimiento de la casa, como esposa generando compaiiia y comprension a su pareja, como cuidadora de su esposo, acompaniar a citas médicas, realizar
tramites administrativos para garantizar la continuidad de atencion en salud de su esposo, como secretaria cumpliendo las metas trazadas asignadas a su cargo
laboral, como hija, comunicandose con su padre quien se encuentra enfermo en un centro de cuidado en Santander, como hermana concertando acuerdos y
compromisos de cumplimiento de cuotas para solventar el cuidado de su padre, asi como otros roles que la vida le va presentando.

Relato de lo ocurrido: AE, lleva 18 ajios realizando las actividades de cuidado a su esposo JC, sefiala que durante mucho tiempo tenian que estar asistiendo a
diferentes clinicas de especialistas lo que generaba fatiga y altos costos en traslados. La EPS le direccioné a iniciar la atencion en un programa de cuidados
paliativos, inicialmente esta noticia represento un malestar frente al concepto de paliativos, sin embargo, encontro “todo en un mismo lugar” medicina, nutricion,
psicologia, trabajo social, consejeria espiritual. Destaca la empatia del Dr. Ricardo, quien saluda a JC como una persona, no como un paciente “;Como se siente,
hermano?” los pequerios gestos son los que marcan la diferencia un saludo, la escucha y la paciencia. Sefiala que ha habido cambios del personal, algunos
profesionales no saludan y su trato es distante hacia los pacientes lo percibe como una deshumanizacion del servicio.

AE reconoce el desgaste como cuidadora “nadie pregunta como esta uno” es el establecimiento de limites, necesidad de descanso, autocuidado y el apoyo
psicosocial.

Relacion con la experiencia: Para AE reconocer la responsabilidad de cuidado hace parte de la escuela de la vida, que le ensefia tolerancia, compasion y gratitud.
Sus relatos se entremezclan entre la humildad y fortaleza con la que renace cada dia para continuar con su labor de cuidado, sin embargo, logra reflexionar que es
necesario su autocuidado es parte del proceso de cuidado. Asi mismo considera que la humanizacion del servicio de cuidados se construye desde los actos mas
sencillos, el tiempo que se dedica, y la palabra de validacion.

Aprendizajes:

La empatia del profesional renueva las fuerzas de la persona en etapa final y de su cuidador

El cuidado paliativo humanizado requiere reconocer la historia del cuidador

El cuidador debe llegar al punto de aprender a establecer limites para ejercer su autocuidado.

Los pequeiios gestos tales como saludar, escuchar y acompanar generan confianza y cercania
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La etapa de fin de vida permite resignificar el concepto de la presencia y aceptar la pérdida como parte del amor.

Palabras clave: Cuidado familiar, humanizacion, empatizar, autocuidado, escuchar, fatiga del cuidador, aceptacion, amor, dignidad.

Ejes de Sistematizacion:

Impacto de las vivencias del acompaiiamiento en cuidados paliativos: Para AE poder contar con un acompariamiento interdisciplinario aporta directamente en la
calidad de vida para su esposo y ella. El impacto emocional del trato humanizado proviene de la comunicacion empadtica y el reconocimiento de la persona detras
del diagndstico.

Saberes y aprendizajes emergentes: Es esencial encontrar el equilibrio entre cuidar y conservar la identidad propia. AE identifica que la labor de cuidado no se
limita al acto fisico, sino que es también un proceso espiritual y social que transforma a quien cuida.

Reconocer las luchas individuales de los cuidadores como sujetos de derechos que necesitan apoyo emocional, espacios de descanso y validacion institucional.

Notas Diario de Campo Cuidadora 2

@

AE Cuidadora de JC

AE es esposa y cuidadora de JC. Quien presenta el diagndstico de Parkinson en etapa avanzada. Se conoce a AE en consulta externa de la UCP en
diciembre de 2022. Asiste a consulta de Trabajo social, como cuidadora de su esposo, y asume el rol de intérprete de su esposo ya que presenta
dificultades en el habla. AE es una mujer valiente amorosa y comprometida con su familia. También desarrolla actividades de trabajo como
secretaria su jefe inmediato le permite desarrollar sus actividades en la modalidad de teletrabajo.

El acompafiamiento del servicio de psicologia de la UCP esta dirigido a JC. Sin embargo. AE debe ingresar para interpretar el pensamiento de su
esposo. En diferentes espacios se permite la conversacion con. AE quien manifiestan las dificultades del proceso de cuidado la sobrecarga fisica y
emocional frente a la gestion para citas médicas y sus propias necesidades, que quedaban en un segundo plano.

Desde el Trabajo Social se promovid un acompafamiento integral a la familia validando la experiencia como cuidadora y como parte fundamental
del proceso terapéutico y no sélo como apoyo del paciente.

Con el tiempo AE fue invitada a participar en la asociacion de usuarios de la UCP. Este espacio le permitio ser escuchada y compartir aprendizajes
con otros participantes, mujeres cuidadoras donde se intercambiaron estrategias de cuidado y lograron resignificar el rol de cuidadoras.

Durante estos encuentros se permitio el acompafiamiento psicosocial para promover la expresion emocional y reconocer la necesidad de establecer

limites, la necesidad de descansar y de la necesidad de sentirse apoyada y escuchada.

En la entrevista realizada se permitié redescubrir su propia voz, para expresar de forma tranquila en presencia de su esposo sus necesidades y la
necesidad de respeto por sus espacios de soledad.

) J
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Entrevista Eq Interdisciplinario 1

ENTREVISTA AL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO

Protagonista: Médico Hospitalario Nocturno

Titulo del aprendizaje: “La compasion como ciencia del alma en el cuidado paliativo”

Periodo de acompaiiamiento: junio 2023 — junio 2025

Lugar de acompaitamiento: UCP ambito hospitalario

Contexto de la situacion: Médico hospitalario con 30 aiios de experiencia, lleva 2 aiios en cuidados paliativos. Manifiesta su paso por la medicina asistencial a la
paliativa. Sefiala que en este tiempo ha representado una transformacion personal y profesional centrada en la persona, comprendiendo las dimensiones del ser
humano y su dignidad.

Relato de la experiencia: El MHN describe su experiencia en la UCP como un proceso de “sanacion interior”. Comenta que antes veia a los pacientes como casos
clinicos, pero ahora puede verlos como personas completas, con historias, familias, suefios y miedos. Afirma haber aprendido mads sobre la compasion y la
humanidad en dos aiios en cuidados paliativos que en tres décadas de practica médica.

La dificultad mds compleja radica en las expectativas irreales de la persona en etapa final de vida y sus familias frente al diagnostico, MHN aprovecha para
procurar el dialogo y acompariar emocionalmente, permitiéndose brindar espacios de escucha y consuelo.

Comparte la historia de un joven amante del tango, que presento un diagnostico de un tumor cerebral que evoluciono rapidamente hasta su partida. Su reflexion “No
se queden con los boletos comprados”, lo que simboliza la urgencia de vivir y expresar amor en el presente.

Relacion con la experiencia: MHN logra conectar su humanidad con los aprendizajes que la fragilidad y el dolor de la persona en etapa en final de vida, y su familia
expresan y exteriorizan unicamente con lagrimas en los ojos, MHN logra comprender que el cuidado deja de ser técnica para convertirse en un encuentro humano
que sana hacia ambos lados (el paciente y el cuidador profesional)

Aprendizajes:

El amor es una fuerza terapéutica que fortalece, no debilita

El “paciente” es una persona integral, con historia, familia y proyectos, no un diagnostico.

La escucha activa y la presencia empdtica son herramientas esenciales.

La compasion profesional se aprende en el encuentro con el sufrimiento del otro

El autocuidado emocional del profesional es indispensable para sostener el acomparniamiento humanizado

Dificultades y retos: Gestionar expectativas irreales de las familias que aun esperan curacion

Mantener el equilibrio emocional frente a la muerte de pacientes con los que se conecta.

Fomentar una cultura institucional que reconozca el cuidado emocional del equipo de salud.

Estrategias de autocuidado: Conversar con la familia sobre lo vivido para decantar las emociones

Reflexionar en equipo debriefing posterior a fallecimientos dificiles

Reforzar la conexion espiritual y la gratitud diaria por el trabajo realizado

Palabras clave: Compasion, Humanizacion, Cuidado integral, Amor, escucha activa, autocuidado profesional, reflexion ética, acompanamiento espiritual.

Ejes de Sistematizacion:
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Impacto de las vivencias del acompaiiamiento en cuidados paliativos: Para MHN reconoce que el acompariamiento no solo alivia el sufrimiento de la persona en
etapa final de vida, si no que humaniza al profesional, cuando logra su autotransformacion cuando logra empatizar con las personas que atiende.

Saberes emergentes del proceso. MHN logra desarrollar la compasion profesional, reconoce la importancia del autocuidado emocional del equipo de salud, asi
como, la necesidad de integrar la dimension espiritual y afectiva como parte del acto médico.

ENTREVISTA AL EQUIPO INTERDISCIPLINARIO
Protagonista: Médico Atencion Domiciliaria
Titulo del aprendizaje: “Resiliencia y compasion: estrategias para humanizar la practica médica en cuidados paliativos™
Periodo de acompaiiamiento: agosto 2023 — julio 2025
Lugar de acompaitamiento: UCP Domiciliario
Contexto de la situacion: Profesional de medicina, mujer adulta, quien se ha ejercido su profesion en diferentes contextos, su temperamento es tranquilo, procura el
dialogo permanente con pacientes y familias para llegar a consensos,
Relato de la experiencia: Para MAD describe el acompaiiamiento domiciliario como un desafio emocional y ético: entrar en el hogar de los pacientes significa entrar
en su mundo afectivo. Explica que su experiencia es aun mds sensible porque su madre vive un proceso oncologico, lo que le exige manejar la empatia sin
desbordarse emocionalmente. Reconoce el apoyo psicosocial del equipo, especialmente del psicologo Ricardo, como clave para su autocuidado.
Ambos coinciden en que la practica médica paliativa se sostiene en tres pilares: amor, compasion y resiliencia.
Enfatiza que su satisfaccion profesional surge de acompaiiar procesos hasta el final de la vida, logrando aliviar el sufrimiento y fortalecer el vinculo humano: “Duele
la pérdida, pero queda la paz de haber hecho las cosas bien.”
Relacion con la experiencia:
La compasion es una competencia clinica, que transforma tanto al paciente como al profesional.
La escucha empatica y el tiempo de calidad son herramientas terapéuticas tan importantes como los medicamentos.
El autocuidado emocional es esencial para sostener la entrega y prevenir el desgaste por empatia.
El trabajo interdisciplinario fortalece la humanizacion del cuidado.
La resiliencia profesional permite seguir acompariando con esperanza en medio del sufrimiento y la pérdida.
Dificultades y retos: Afrontar las expectativas irreales de pacientes y familias frente al pronostico. Las limitaciones de tiempo en atencion domiciliaria. La
implicacion emocional cuando hay identificacion personal con el sufrimiento del paciente. La falta de formacion en compasion clinica en la medicina tradicional.
Estrategias de autocuidado: Didlogo con el equipo interdisciplinario (psicologia, trabajo social). Reflexion compartida (debriefing) después de fallecimientos.
Comunicacion familiar: compartir experiencias para procesar emociones. Conciencia espiritual y gratitud: resignificar la muerte y valorar la vida.
Palabras clave: Humanizacion, Compasion, Amor, Resiliencia, Escucha activa, Autocuidado, Acompariamiento espiritual — Cuidado integral — Empatia profesional
Ejes de Sistematizacion:
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Impacto de las vivencias del acompaiiamiento en cuidados paliativos: El trabajo paliativo impacta profundamente la identidad profesional, los médicos aprenden a
conectar con su vulnerabilidad y a transformar el sufrimiento en fortaleza interior. El acto médico se humaniza al integrar emocion, empatia y espiritualidad.
Saberes y aprendizajes emergentes: Surgen saberes sobre la resiliencia profesional, la compasion clinica, la comunicacion terapéutica con familias en crisis y el
autocuidado como prdctica ética. Estos aprendizajes constituyen una nueva epistemologia del cuidado: el médico que acompaiia también se transforma.

Notas de diario de campo y observaciones de Trabajo Social: Para la reconstruccion de estas dos experiencias, se retomaron algunos apartes de notas de Trabajo
Social y la memoria emotiva de este recuerdo

/ Notas de Diario de Campo (William) 1 /

William: Acompaiiamiento social en el transito hacia la . . Lo
. La voluntaria designada tenia dificultades para desplazarse hasta la
muerte digna de de 1a UCP 1 freci la debida autorizacié

sede de la , por lo que me ofreci con la debida autorizacion
Conoci a William a mediados de febrero de 2023, cuando P d

ingreso a la Unidad de Cuidados Paliativos (UCP) en el
ambito hospitalario. Su atencion se extendio por tres

institucional a acompaiar a William en la ambulancia hacia la IPS
hospitalaria donde se llevaria a cabo la eutanasia. Durante esas tres

. N , semanas de acompafiamiento tuve el privilegio de conocer la historia
semanas, hasta el 10 de marzo del mismo afio. Provenia de . . ) )
e, .. de William. Me compartié fragmentos de su vida con una honestidad
una institucion de mayor complejidad, desde donde fue . . . )
.. . . . que pocas veces se experimenta en el ejercicio profesional. Provenia
remitido con una solicitud previa de eutanasia y con el . o . ) )
. de un contexto socioeconomico humilde, gracias a su esfuerzo, logré
registro de que no contaba con red de apoyo. . . )
. . , ascender en una empresa, viajar y conocer otros paises. Con el tiempo
Cuando me acerqué por primera vez, encontré a un hombre L )
. . - . . se reconocio abiertamente como homosexual, hecho que provoco el
joven, de aproximadamente 35 afios, de pie, consciente y . . . )
. ., . .., . rechazo de su familia. Posteriormente, fue diagnosticado con VIH y,
orientado. Me sorprendio su disposicion a salir de la ) ) . e
. , . , mas adelante, con cancer de mama metastasico. William
institucion justo después de haber ingresado. Me presenté y . . L
i . , . L profundamente reflexivo. sostenido por una pension minima por
le pregunté con amabilidad cual era el motivo de su decision. . . . R . o
., . . . discapacidad. Consciente de sus limitaciones fisicas, me explicé que
Me explicod que habia llegado desde urgencias, sin ropa ni ) . o . ) ) )
T habia suspendido las quimioterapias y radioterapias por el deterioro
elementos personales para su hospitalizacion, y que deseaba . . . I o B
. . . , corporal que le impedia realizar actividades basicas. me dijo:
ir a recoger sus pertenencias: pijamas y articulos de aseo. . . B R ] .
. . s Agradezco tu intencion, pero ya tomé mi decision. Quiero morir con
Durante ese primer didlogo me pidid, con tono firme pero . . . )
L dignidad”. Comprendi entonces que el acompafamiento debia
sereno, que por favor no insistiera en conocer su red de ) ) )
, . . centrarse en el respeto por su autonomia y en brindarle una presencia
apoyo, como lo habian hecho otras trabajadoras sociales en . . 4 )
o . « e . ética y humana, mas que en ofrecer soluciones externas. El dia del
instituciones anteriores. “No tengo familia”, me dijo con una . , .
procedimiento lo acompaiié en la ambulancia. Durante el trayecto

mez7cla de caneancin v dionidad Ante ecta reenetéd an

> J / /
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Notas de Diario de Campo (Maria) 1

Maria, cuidadora de su hermana

Cuando conoci a Maria, comprendi la profunda carga emocional que conlleva el
cuidado de un ser querido en la etapa final de la vida. Ella era la cuidadora
principal de su hermana, una mujer profesional en Derecho, soltera, sin hijos, que
habia sido diagnosticada con un tumor cerebral de crecimiento rapido. Su ingreso
al servicio de hospitalizacion de la Unidad de UCP se dio en septiembre de 2023,
luego de un proceso de deterioro progresivo.

Desde el inicio, not¢ en Maria una mezcla de compromiso y desconcierto.
Aunque su relacion con su hermana habia sido distante, por sus estilos de vida
independientes y su alta formacion académica, asumio el rol de cuidadora como
un deber moral y fraternal. En nuestras conversaciones iniciales me expresé que
le resultaba dificil realizar actividades de cuidado fisico, especialmente aquellas
relacionadas con la limpieza de secreciones, ya que estas le generaban rechazo.
En ese momento, comprendi que mi papel como profesional de Trabajo Social no
solo debia centrarse en el acompafiamiento instrumental, sino también en facilitar
un proceso de reflexion interior que le permitiera encontrar sentido y dignidad en
el acto de cuidar.

Durante un encuentro sostuvimos una conversacion, Maria comenzd a resignificar
el cuidado de su hermana no como una carga, sino como una expresion de
humanidad y reconciliacion. En sus palabras: “Entendi que limpiar sus
secreciones era una forma de agradecerle por su existencia y acompafarla con
dignidad hasta el final”.

El equipo interdisciplinario, junto con la médica paliativista, realiz6 las
valoraciones correspondientes, aplicando escalas de calidad de vida y
determinando que la paciente podia continuar su atencion en el domicilio. Esta
decision gener6 en Maria un profundo conflicto ético y emocional. El retorno al
hogar significaba enfrentarse a su propia vulnerabilidad, pero también a la
oportunidad de acompaiiar con sentido. Tras reflexionar sobre la conversacion
que habiamos sostenido sobre la compasion como motor del cuidado, decidi6
aceptar la responsabilidad de cuidar a su hermana en casa, contratando el apoyo
de una enfermera.

Su hermana falleci6 pocas semanas después, en un entorno tranquilo, rodeada de
afecto y respeto.

Dias después, Maria regreso a la institucion. Me busco para compartir sus
aprendizajes. Expreso su gratitud hacia el equipo de cuidados paliativos y
reflexiond sobre el valor de la dignidad en el final de la vida, la importancia del
acompaiamiento profesional y el papel que el Trabajo Social tiene en promover
procesos de reconciliacion familiar, espiritual y emocional.




