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Resumen

El objetivo es analizar parte de la si-
tuación que viven los pacientes con 
enfermedad en fase terminal en el 
marco del sistema de salud colom-
biano y el papel de las enfermeras*. 
La ley 100 de 1993 trajo cambios, 
uno de los cuales está relacionado 
con el cuidado a los enfermos ter-
minales, el otro, con el papel de las 
enfermeras. Este artículo explora los 
conceptos de los cuidados paliati-
vos y qué ha pasado en Colombia 
con este mecanismo legal y con el 
rol de la enfermera. 

Conclusión: Las enfermeras pue-
den ser claves al aplicar el patrón de 
conocimiento emancipatorio, en el 
cuidado en la adversidad, la aboga-
cía y el empoderamiento de los de-
rechos de los pacientes, así como en 
la definición de políticas. 

Descriptores: Atención de Enferme-
ría; Cuidados Paliativos; Derecho a la 
Salud (fuente: decs bireme). 

* La palabra enfermera se refiere al hombre o 
mujer que ejerce la enfermería. 

Resumo

O objetivo é analisar a situação dos 
pacientes que vivem com doença 
terminal em relação ao sistema de 
saúde colombiano e o papel das en-
fermeiras. A Ley 100 de 1993 trouxe 
várias mudanças, uma relacionada 
com o cuidado em doentes termi-
nais, outro com o papel das enfer-
meiras. Este artigo explora o concei-
to de cuidado paliativo, o que acon-
teceu na Colômbia com este direito 
e o papel da enfermeira. 

Conclusão: As enfermeiras po-
dem ser a chave, com o padrão de 
conhecimento emancipatório no 
cuidado na adversidade, a advoca-
cia e empoderamento dos direitos 
dos pacientes, assim como na defi-
nição de políticas. 

Descritores: Cuidados de Enferma-
gem; Cuidados Paliativos; Direito à 
Saúde (fonte: decs bireme). 

Abstract

The objective is to analyze the situa-
tion of patients living with terminal 
illness in relation to the Colombian 
health system and the role of nurses. 
The Ley 100 de 1993 brought sever-
al changes, one is related to care in 
terminally ill, the other with the role 
of health professionals. This paper 
explores the concepts of palliative 
care and what happened in Colom-
bia with this law and the role of the 
nurse. 

Conclusion: Nurses can be keys, 
with its pattern of emancipatory 
knowledge, care in adversity, advo-
cacy and empowerment of patients’ 
rights, including the policies making.

Descriptors: Nursing Care; Palliative 
Care; Right to Health (source: decs 
bireme).
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Introducción 

Referirse al derecho a los cuidados paliativos puede re-
lacionarse poco con el derecho a la salud, si es que la 
salud se entiende como ausencia de enfermedad. Pero 
es mucho más: “incluye la integridad emocional” (1), 
cultural y espiritual (2, 3) hasta la muerte, además, está 
relacionada con la calidad de vida (4). También está re-
lacionada con condiciones de bienestar, comodidad, ali-
mentación, acceso a servicios, canales de comunicación 
con las empresas promotoras de salud (eps), institucio-
nes prestadoras de servicios de salud (ips) y programas 
de transición del cuidado. Por lo tanto, la salud trata de 
supervivencia y dignidad. Adicionalmente, en el caso de 
una persona con enfermedad en fase terminal, la salud 
se refiere a vivir este último tiempo de la mejor manera 
posible (5). Según Vacas (6), los cuidados de enfermería 
contribuyen a preservar la dignidad de la persona y en-
tre los fines de la medicina está la paliación del dolor y el 
sufrimiento. Así mismo, Carrasco afirma que “el respeto 
a la dignidad de la persona debe dirigir el actuar de los 
profesionales de la salud” (7). 

En consecuencia, negar el derecho a los cuidados pa-
liativos atenta contra el derecho a la salud, a la vida, a 
la seguridad social y a la existencia digna (5), además 
de causar sufrimientos (8). Sin embargo, no siempre se 
respetan los derechos y es limitado el conocimiento 
que tienen los pacientes, los familiares y los profesio-
nales de la salud al respecto de la legislación y cómo 
volverlos efectivos (9). 

Por otra parte, para la enfermería es indispensable re-
cordar que el “bien interno de la profesión es el cuidado 
a la persona en todo momento, desde la concepción 
hasta la muerte” (10) y que es necesario “respetar su dig-
nidad” (11). No obstante, este deber puede ser vulne-
rado por diferentes causas, algunas relacionadas con la 
enfermera, como “sus emociones y actitudes” (12). Aun 
así, hay otras externas a enfermería que atentan contra 
el cuidado paliativo, como el sistema de salud y las polí-
ticas de contratación. Este artículo no pretende justificar 
estas fallas, al contrario busca hacer un análisis de las 
circunstancias que pudieran influir en la consecución 
del derecho a la salud y la vida digna hasta la muerte y 
cómo la enfermera puede abogar por el paciente, for-
taleciendo el patrón de conocimiento emancipatorio o 
sociopolítico, para conseguir estos derechos y el cuida-
do en medio de la adversidad. Igualmente, es un llama-
do a las enfermeras para buscar educación continuada y 
fortalecer tanto su formación como el cuidado. 

Cuidados paliativos 

En 1989, la Organización Mundial de la Salud (oms) reco-
noció la importancia de los cuidados paliativos al decir 
que son un modo de abordar la enfermedad avanzada 
e incurable y que pretenden mejorar la calidad de vida 
de los pacientes y sus familiares (13). Desde entonces, 
la oms ha hecho múltiples esfuerzos para que todos los 
países brinden cuidados paliativos. Según Taboada (2), 
la discusión se centra en cómo lograr condiciones de 
dignidad, sin necesidad de hablar de eutanasia. En bus-
ca de este objetivo, la oms brinda una guía de cuidados 
paliativos para quienes viven con una enfermedad en 
fase terminal, en la cual se comunican “modelos eficaces 
y poco costosos” (13), de manera que la falta de recur-
sos no impida gozar del cuidado. En este sentido, la oms 
agrega: “el alivio del dolor físico, emocional, espiritual y 
social es un derecho humano” (13). 

Conseguir el derecho  
a la salud hasta el final  
de la vida

La preocupación por que las personas tengan la mejor 
calidad de vida posible hasta la muerte empezó recien-
temente, reconociéndose con los esfuerzos de la docto-
ra Saunders, quien creó en Inglaterra el primer Hospice. 
Luego, se crearon los centros de atención especializa-
dos en atender a las personas en la etapa final de la vida. 
La doctora Saunders lideró un movimiento mundial que 
incluyó organizaciones de familiares, universidades, co-
legiadas y centros de capacitación, a los cuales se han 
agregado más voces por medio de programas radiales 
que persisten en el tiempo (14). Por lo demás, se han 
editado libros y manuales dirigidos al personal de salud 
y a los familiares, que buscan las mejores condiciones 
para los pacientes. 

El objetivo de estas organizaciones es influir en las polí-
ticas públicas y promover reformas legislativas que pue-
dan ayudar a mejorar la calidad de atención de los en-
fermos en fase terminal. Palencia (14) afirma que gracias 
al trabajo de estas organizaciones se consiguió la decla-
ración mencionada de la oms. Éste es un ejemplo de los 
movimientos sociales que permanecen en el tiempo; 
implica a colectivos en acciones colectivas y hacen uso 
de canales institucionales (15) para buscar el beneficio 
de los pacientes terminales.
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Derecho a la salud  
hasta el final de la vida  
en Colombia

Castro hace un recuento histórico acerca del interés que 
ha tenido el Estado en la vida y la salud de la población 
colombiana. “En el siglo xviii, en la Nueva Granada había 
hospicios del Estado para recuperar a la población ‘útil’ 
y otros, administrados por la Iglesia donde la gente lle-
gaba a morir” (16), eran atendidos por caridad. En otras 
palabras: el Estado se interesaba por la salud de quienes 
podían recuperarse para aumentar la producción.

Esta situación se agravó con la reforma del sistema de 
seguridad social de 1993, porque según Guerrero y co-
laboradores (17) “Las instituciones deben pensar en tér-
minos de sus fuentes de financiamiento y sus gastos en 
salud”. Entonces cabe preguntar: ¿Qué pasa con la aten-
ción que no llevará a la curación? ¿Quién está dispuesto a 
pagar por ella? 

Por otro lado, con la reforma se crea el Plan Obligato-
rio de Salud (pos), que contiene el paquete mínimo de 
beneficios a los cuales tienen derecho los afiliados al 
sistema. El pos colombiano en el Acuerdo 008 de 2009, 
en el Artículo 10, hacía mención tangencial, mas no ex-
presaba los cuidados paliativos para definirlos como 
prestación que hiciera parte del pos (18), los cuales se 
incluyeron en la Reforma 1384 de 2011 (19). No obs-
tante, no hay estudios sobre qué tan efectiva ha sido la 
consecución de estos derechos a partir del 2011. Algu-
nos informes de prensa siguen denunciando que las eps 
niegan estos servicios (20). Entonces, podría ser que en 
el actual sistema de salud no se respeta este derecho. 

En consecuencia, queda exigir la justiciabilidad del de-
recho a los cuidados paliativos para conseguir una vida 
digna para los pacientes. La justiciabilidad es la posibi-
lidad de exigir judicialmente un derecho ante los tri-
bunales nacionales e internacionales, porque ha sido 
reconocido en la legislación interna y en los tratados 
internacionales (21). 

El espacio legislativo se inicia en 1991 cuando Colombia 
cambia su carta política y define el país como un Esta-
do Social de Derecho, lo cual implica que el Estado debe 
proteger los derechos sociales de los colombianos. Uno 
de esos recursos judiciales para la protección de los de-
rechos fundamentales establecidos en la constitución 
de 1991 fue la Acción de tutela (21). Así mismo, esta cons-
titución creó la Corte Constitucional y la Defensoría del 
Pueblo. La primera ha generado jurisprudencia en las 

acciones de tutela en salud y los cuidados paliativos; la 
segunda ha realizado seguimientos sistemáticos al de-
recho a la salud (22). Estos mecanismos han permitido 
que las personas hagan efectivo este derecho, especial-
mente a partir de la sentencia 760 del 2008 de la Corte 
Constitucional, que reconoce el Derecho a la Salud como 
fundamental, independiente del derecho a la vida (23).

La Corte Constitucional se pronunció acerca del propó-
sito de los cuidados paliativos, que “buscan mantener 
la calidad de vida, procurar tranquilidad y comodidad, 
para que el paciente pueda permanecer lo más cómo-
do posible, garantizando su dignidad. El Estado tiene la 
obligación de brindar tratamientos paliativos” (5) para 
todos los colombianos (17). Por su parte, el Congreso de 
la República aprobó y reglamentó la Ley 1384 (24), que 
busca atención integral para personas con cáncer para 
en abril de 2014 dar vía libre a la Ley Consuelo Devis Saa-
vedra, que regula los cuidados paliativos para todas las 
enfermedades en fase terminal.

En Colombia se han hecho esfuerzos académicos y po-
líticos de organizaciones gubernamentales y no guber-
namentales, que han tenido algunos avances en rela-
ción con la disponibilidad de opioides para el manejo 
del dolor. Sin embargo, la Organización Internacional 
para la Vigilancia de los Derechos Humanos advierte 
que Colombia está lejos de garantizar el acceso al trata-
miento del dolor y a los cuidados paliativos (25). 

Papel de la enfermera  
en la protección del 
derecho a la salud del 
paciente 

Para la enfermería, la persona es centro de los cuidados 
(26) y un fin en sí mismo y no un medio para que las 
empresas obtengan ganancias y favorecer sus intereses 
(27). No obstante, la autonomía profesional puede verse 
amenazada por el contexto político y la legislación (27). 
Por ejemplo: la Ley 100 trajo cambios de roles y socavó el 
trabajo en equipo, alejó a muchas enfermeras de la asis-
tencia, para llevarlas a la auditoría de cuentas y además 
velar por los intereses económicos de la empresa, en 
vez del interés de los pacientes. Molina (28) y otros en-
contraron que “las deficientes condiciones laborales y la 
política de contención de gastos coartan la autonomía 
profesional, porque condicionan la estabilidad laboral”, 
es decir: pone a los profesionales en un dilema. Por otro 
lado, muchas enfermeras “piensan que los planes de 
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beneficios presentan niveles adecuados y acomodan su 
saber al sistema” (29). Incluso, en las clínicas hay escasez 
de camas, especialmente de los servicios más especiali-
zados (30), como los de cuidados paliativos.

Otra razón para que existan problemas en el acceso a 
cuidados paliativos, según Sarmiento, “es el desconoci-
miento o la negligencia de algunos profesionales, lo que 
amerita investigaciones y formación en cuidados paliati-
vos para el personal de salud de todas las áreas” (31). Por 
otra parte, es posible que los hospitales pudieran preferir 
la admisión de pacientes que permitan mayor factura-
ción, puesto que hay aspectos del cuidado de enfermería 
esencial para pacientes con enfermedad en fase terminal 
que no se pueden facturar y necesitan tiempo, como dar 
información, compañía y ayuda, a los que Huércanos (32) 
nombra como cuidados invisibles. Esto podría hacerlo 
poco rentable, encontrando obstáculos para su admisión 
a centros no especializados en cuidados paliativos, apro-
vechando “un desconocimiento de los derechos y debe-
res por parte de los usuarios” (33).

Los pacientes encuentran demoras en el acceso a los 
servicios de salud que pueden causarles sufrimientos y 
complicaciones (34). Por otro lado, el hospital no es buen 
lugar para morir (35) y los profesionales se sienten con 
poca formación en cuidados paliativos (36). De cualquier 
manera, es común que la muerte ocurra en el hospital, 
pues para muchas familias, cuando el paciente muere 
allí, se les facilita el manejo de los síntomas desagrada-
bles, los trámites de las exequias y “el miedo de afrontar 
solos la muerte” (37, 38). Es posible que los hospitales 
generales no sean el mejor lugar para que un paciente 
reciba cuidados paliativos, pues para muchos el mejor 
lugar para morir es la casa, con buenos cuidados (39). 
Pero la decisión debería ser concertada con el paciente 
y sus familiares y no una imposición del sistema. Según 
esto, surgen preguntas como: ¿Qué hacer? ¿Cómo se 
puede llevar a la práctica la responsabilidad de abogar 
por el paciente de enfermería? Una forma es socializar las 
necesidades insatisfechas o hacer uso de mecanismos 
como la acción de tutela y la acción colectiva.

Ahora bien, las enfermeras podrían hacer la diferencia si 
abogan por los pacientes (40), si conocen la ley y cómo 
hacerla efectiva para evitar “las trabas del sistema” (41). 
La enfermera debería defender el derecho de las perso-
nas al cuidado individual, según su “juicio clínico y sus 
preferencias” y no a un paquete básico de servicios (42), 
con una visión de justicia distributiva y con equidad. El 
liderazgo contemporáneo implica transformar la reali-
dad, sobre todo la colombiana, que envuelve pobreza 
e inequidad (43).

En contraste, la dignidad no puede ser objeto de mer-
cantilización y por ello algunos profesionales llevan 

a cabo estrategias de resistencia, educación a los pa-
cientes acerca de sus derechos y cómo hacerlos efecti-
vos, acciones en favor del paciente y no necesariamen-
te contra la empresa. Es necesario que todos los acto-
res afectados comuniquen su malestar para concretar 
los derechos, si sienten que la atención del enfermo 
no cumple con las expectativas o no se dirige a una 
muerte digna.

Específicamente con el derecho a los cuidados paliati-
vos, la enfermera puede dar asesoría para que las per-
sonas usen los mecanismos que la constitución creó 
para tal fin. Un ejemplo es el caso de una enfermera 
en Pasto que ordenó a un paciente algunos cuidados 
que buscaban proteger su nivel de vida en condicio-
nes de dignidad. La eps lo negó por referirse a cuida-
dos paliativos ordenados por una enfermera y no por 
un médico, por lo que el paciente por consejo de la 
enfermera instauró una acción de tutela a su eps. Este 
caso representa un precedente porque la Corte Cons-
titucional se pronunció a favor del cumplimiento de 
los cuidados paliativos “debido a que el pos y el pos-s 
prescriben algunos cuidados que pueden ser llevados 
a cabo por enfermeras, entonces resulta claro que esta 
profesional, en virtud de su conocimiento y en aplica-
ción del principio de solidaridad, ordenara este trata-
miento”(44). Esta jurisprudencia llama a que las enfer-
meras aboguen por los pacientes y brinden cuidado 
con autonomía. 

Otro mecanismo clave es la movilización social. El cuida-
do en los momentos de la muerte debería ser de interés 
público en términos de solidaridad, porque las mejoras 
en la calidad posiblemente pueden beneficiar a otros 
pacientes. Una de las máximas universales de Kant es: 
“Moral es preguntarse: ¿quisiera que esta acción fuera 
universal?” (45). Ésta es una forma de hacerse responsa-
ble del otro (46). 

Son ejemplos de movilización social los casos de Gi-
raldo (47) y Fernández (48), enfermeras que “tras sufrir 
el sistema” con la muerte de sus familiares, decidieron 
socializarlo. En este sentido, más allá de buscar adapta-
ción al sistema, las enfermeras tienen responsabilidad 
con los pacientes, la enfermería y con la sociedad, para 
lograr nuevas formas de consciencia (49).

Éstas son condiciones para la aplicación del patrón 
emancipatorio, que es “la habilidad de reconocer pro-
blemas sociales y políticos” (50). Así mismo, la enferme-
ría debe brindar cuidado con calidad en medio de las 
múltiples presiones del contexto. Luengas advirtió: (55) 
“Las condiciones adversas son una amenaza de cuidado 
deshumanizado”. Por ello, es necesario el compromiso 
de la docencia y la asistencia con la formación política y 
crítica que “propicien sensibilidad social” (52). 
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Recomendaciones 

Realizar estudios para determinar qué pasa con el dere-
cho al cuidado paliativo en Colombia. Mejorar la forma-
ción de las enfermeras en cuidado paliativo (53). Tener 
en cuenta que los cambios en el contexto representan 
un desafío para las enfermeras (54) y no una excusa para 
no ejercer cuidado con calidad. También es necesario el 
empoderamiento del patrón de conocimiento emanci-
patorio o sociopolítico, de la abogacía, “del liderazgo y 
conocimiento crítico” (55) y la participación en diseño 
de políticas de salud. Según Amezcua (56), “empode-
rarse de la función de abogacía contribuye al desarrollo 
científico de enfermería”. 

Este patrón de conocimiento emancipatorio o sociopolí-
tico procura el valor del ser humano, el interés por el con-
texto social, político y de la conciencia crítica (57), además 
de buscar que la enfermera sea capaz de actuar, de com-
prender y de pensar las acciones de salud (57). Por otra 
parte, es indispensable tener en cuenta que la calidad de 
vida de los enfermos sin un buen programa de cuidados 
paliativos es muy baja (58). Así mismo, Garner (59) plan-
tea que las enfermeras tienen un papel importante en el 
establecimiento, aplicación y defensa de políticas. 

Conclusiones 

El sistema de salud en Colombia cambió el modo de 
brindar la atención y la manera de pensar de muchos 
profesionales. Sin embargo, es necesario el empodera-
miento de los colombianos de todos sus derechos. La 
enfermera deberá abogar para que el paciente reciba 
cuidado de calidad, procurar su comodidad y un trato 
digno mientras viva, así como con su cadáver y sus fami-
liares, para lo que es necesario fortalecer la abogacía y 
desarrollar habilidades analíticas y argumentativas (60). 

El patrón de conocimiento emancipatorio o sociopolíti-
co es una herramienta para brindar cuidados paliativos, 
con solidaridad y compasión. Las enfermeras pueden 
articular su conocimiento del contexto social y político 
con su capacidad de participación y liderazgo para be-
neficio de la enfermería y de los pacientes. Pueden ser 
claves en la movilización social en busca de revindicar 
los derechos, específicamente a los cuidados paliativos.

La literatura contempla la defensa del derecho a la vida 
y la salud, pero ésta va hasta el final de la muerte, por lo 
cual la enfermería puede contribuir con la consecución 
de este derecho, pues su papel se enfoca en las perso-
nas más vulnerables. 
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