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IV. EL CUIDADO DE SÍ Y DE OTROS, UNA 
PROPUESTA SOCIAL FRENTE A LAS CRISIS 
DE SALUD EN EL SISTEMA COLOMBIANO

Lu An González Santiago
Donovan Casas Patiño

INTRODUCCIÓN

LOS EFECTOS DE las regulaciones y los discursos guberna-
mentales del Sistema Colombiano durante décadas, sin lugar 
a dudas, han profundizado las inequidades sociales de salud 
existentes en los territorios, por lo cual es pertinente llamar 
la atención acerca de los obstáculos desproporcionados para 
la atención en salud de la actual crisis del Sistema Colombia-
no en el presente contexto que debería considerar los dere-
chos colectivos de la salud en medio de intereses políticos y 
gubernamentales que anteponen el interés económico sobre 
el bienestar social.

Las normas y regulaciones gubernamentales, consti-
tucionales y académicas de salud han limitado el campo de 
acción de la vida de pacientes y comunidades, no ofrecen 
soluciones estructurales de equidad y accesibilidad para en-
frentar los desafíos demográficos, epidemiológicos y territo-
riales del contexto colombiano a mediano y largo plazo. En 
cuanto al derecho fundamental de la salud, son reiteradas 
las reclamaciones individuales y colectivas ante instancias 
judiciales y constitucionales por la vulneración sistemática y 
constituye un eje fundamental de las movilizaciones sociales 
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desde la década de los noventa que promueve mejoras es-
tructurales del Sistema.

El contexto actual, amplifica el problema de cómo la vida 
y la salud son permanentemente objetivadas por los modos 
de gobierno que sumergen a las personas y comunidades en 
experiencias totalizantes. Se caracteriza por un entramado 
de relaciones entre el saber y el poder médico hegemónico 
occidentalizado que circunscriben las condiciones para la ex-
perimentación de la enfermedad envueltos en una matriz do-
minante con efectos irreversibles para la vida; esto, fracturas 
alternativas de justicia sanitaria para la ciudadanía. Aquí la 
cotidianidad se desarrolla en condiciones limítrofes que lle-
van a reflexionar acerca de cómo los modos de gobierno han 
sido históricamente insuficientes para garantizar el bienes-
tar de pacientes y comunidades.

Como respuesta, el viraje a otro modo de vida ampliará 
el alcance de sus posibilidades y campo de acción de la sin-
gularidad mediante el cuidado de sí como práctica de liber-
tad, lo cual involucra la configuración de un sujeto que decide 
no ser gobernado, otro modo de existencia que interpela al 
gobierno y como acontecimiento se transfigura en un sujeto 
activo en torno al cuidado de sí y de otros como alternativa 
de resistencia en las movilizaciones sociales por la salud de 
Colombia. 

Es por ello que es vital comprender en el territorio, el 
cómo se desarrolla la conjugación del saber y el poder mé-
dico hegemónico; la gestión límite de la vida resultante y los 
efectos que se producen en cuanto a la enfermedad; y las re-
percusiones sociales al estar situados dada la objetivación 
del sistema, particularmente en la dinámica de las crisis don-
de pacientes y comunidades no han logrado acceder a servi-
cios médicos especializados, procedimientos y medicamen-
tos que reducen la probabilidad de una experiencia digna 
para sobrellevar cualquier enfermedad. Por el contrario, se 
han potenciado los riesgos latentes de salud como compli-
caciones, recaídas y progresión de Enfermedades Crónicas 
no Transmisibles prevalentes como: diabetes, enfermedades 
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cardiovasculares, neurológicas, hepáticas, neurológicas y on-
cológicas bajo una mirada indolente de un Estado en fuga.

El propósito de este capítulo es comprender cómo el 
cuidado es una apuesta ético-política que responde a las cri-
sis del sistema en el contexto colombiano. Por lo anterior, es 
pertinente comprender cómo el poder y el saber configuran 
un entramado de relaciones con un alcance que se extiende 
a la cotidianidad de las personas, afectada por los modos de 
vida que de allí se desprenden, mediante un acercamiento 
al enfoque teórico de gubernamentalidad y el concepto de 
dispositivos de Michel Foucault; así como el contexto de la 
emergencia ético política basada en la crítica, como una ac-
titud de vida hacia el cuidado de sí. Este capítulo compren-
de se divide en dos partes: la primera hace un recuento de 
la producción gubernamental de la violencia sanitaria en el 
contexto del Sistema de Salud Colombiano y el segundo com-
prende cómo las propuestas, especialmente en torno al cui-
dado de sí, emergen como una alternativa social en las crisis 
del sistema de salud.

La producción gubernamental de la violencia 
sanitaria del Sistema de Salud Colombiano

El desarrollo del modelo de la competencia regulada, mejor 
conocido como Pluralismo Estructurado (Londoño y Frenk, 
1990), en el contexto colombiano transformó la protección 
social y la prestación de los servicios de salud en una matriz 
jurídica administrativa que definió el acceso y la equidad en 
términos sanitarios. La salud adquirió un orden socio–eco-
nómico a partir de categorías que determinan modos de ges-
tión de gobierno y procedimientos dispuestos en prácticas 
discursivas según la especificidad y el alcance de los proce-
dimientos como, por ejemplo: regulación de los servicios de 
salud, financiamiento del sistema, y la prestación de servicios 
de salud en el territorio nacional que redundan en los efectos 
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en la salud y la vida de las personas y así define la distribución 
de la enfermedad.

La historia del Sistema de Salud Colombiano está reple-
ta de obstáculos desproporcionados en grupos poblacionales 
que se expresan como inequidades sociales de salud injustas 
e innecesarias como producto de técnicas de control coyun-
turales, específicas y temporales que responden a objetivos 
específicos que responden en la contingencia como disposi-
tivos de control social. En este escenario se configuran como 
crisis que se normalizan a través de discursos gubernamen-
tales, un ejemplo: las palabras de la Ministra de Salud de 
Colombia Diana Carolina Corcho Mejía señaló en Abril 2023 
“Tiene que haber una crisis explícita y clara que le permita a la 
sociedad entender que se requiere el cambio, pero después de 
eso, para que haya una transformación del sistema de salud, 
tiene que haber una propuesta alternativa”, enunciado que 
configuró una orden gubernamental que desencadenó una 
secuencia de sucesos desafortunados para pacientes y comu-
nidades de nuestro país.

De esta forma se consolidan violencias estructurales 
en salud durante las crisis sanitarias dado esto por disposi-
tivos biopolíticos de gestión límite de la vida, donde en medio 
de tensiones generadas por los modos de gestión de gobier-
no han desestabilizado la dinámica del Sistema en el marco 
de los discursos gubernamentales en un contexto actual de 
reformas descontextualizadas y no apegadas a la necesidad 
real del otro.

Ante esta crítica situación la Defensoría del Pueblo de 
Colombia hace un llamado de urgencia el 24 de marzo 2025 
frente a la violencia estructural sistemática que restringe 
la accesibilidad y equidad de los servicios de salud esencia-
les en el marco del derecho fundamental de la salud, de esta 
forma se expresa:

"El sistema de salud actual requiere medidas urgentes, 
con o sin reforma".

De acuerdo con el informe de la Defensoría, las quejas 
relacionadas con el acceso a servicios de salud han aumenta-
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do en un 75,7% en los últimos dos años. Entre las principales 
problemáticas identificadas se encuentran:

•	 Falta de oportunidad en la asignación de citas con 
especialistas, con un incremento de 4.262 quejas en 
2022 a 9.349 en 2024.

•	 Deficiencias en el acceso a servicios médicos esencia-
les, con un crecimiento de 4.607 a 7.714 quejas en el 
mismo periodo.

•	 Retrasos en la entrega de medicamentos, con una du-
plicación de quejas en los últimos dos años, pasando 
de 2.123 en 2022 a 5.284 en 2025.

•	 Incumplimiento de fallos de tutela y desacatos judi-
ciales, afectando la garantía efectiva del derecho a la 
salud.

“La crisis del Sistema de Salud ha alcanzado niveles crí-
ticos. No podemos permitir que los problemas de accesibi-
lidad ahora se conviertan en problemas de disponibilidad. 
Con o sin reforma, se deben tomar medidas inmediatas para 
garantizar el derecho fundamental a la salud”, advirtió la De-
fensora del Pueblo, Iris Marín Ortiz.

"La discusión de una reforma es una oportunidad para 
mejorar el Sistema de Salud, pero debe hacerse con respon-
sabilidad. No podemos permitir retrocesos ni improvisacio-
nes que pongan en riesgo la atención de quienes habitan Co-
lombia”, concluyó la Defensora del Pueblo, Iris Marín Ortiz.

A través de las Defensorías Regionales, se han docu-
mentado múltiples deficiencias en la prestación de servicios 
médicos en distintas zonas del país, con casos especialmente 
críticos en el sur de Bolívar, sur de Córdoba, Sucre, Vichada, 
Santander, Caldas, Valle y Nariño, de este a oeste y norte al 
sur la crisis en salud va al alza. (Defensoría del Pueblo de Co-
lombia, Comunicado 09/ Bogotá, 25 de marzo de 2025)

De esta forma, el mismo organismo, señala claramente 
la tendencia incremental de las fallas de acceso a servicios y 
tecnologías en los últimos dos años, además del deterioro de 
servicios esenciales de la atención en salud, lo cual demues-
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tra cómo los problemas coyunturales colisionan en fallas de 
acceso a medicamentos sumado a obstáculos de acceso y 
oportunidad de los servicios sanitarios a pesar del llamado 
de la Corte Constitucional de Colombia y organizaciones so-
ciales. 

Bajo estas circunstancias es necesario alzar la voz como 
ciudadanos y profesionales de la salud, porque genera indig-
nación y dolor cuando escuchamos las voces entrecortadas 
de pacientes frente a la negación sistemática de medicamen-
tos y procedimientos; porque sus posibilidades se diluyen 
ante los discursos ideológicos de un Estado indolente; por-
que en Colombia no hay derecho a la salud ni derecho a en-
fermarse. Como sociedad colombiana nos unimos al clamor 
para el cese de violencia sanitaria de pacientes y comunida-
des vulnerables y a modos de gobierno que no respetan la 
dignidad humana y el derecho fundamental a la salud.

La experimentación colectiva de las crisis hace tangibles 
los modos de gobierno sobre la vida, pero también visibili-
zan la producción de subjetividades como respuesta social a 
la racionalización y la violencia a través de propuestas sos-
tenibles para el cuidado de la salud. La contrastación parte 
de la emergencia genealógica de los sujetos que comprende 
prácticas discursivas que en respuesta define un gobierno 
propio que encarna otras posibilidades, otra actitud de vida, 
el cuidado de sí, como práctica de libertad frente a la violen-
cia sanitaria. Dada las anteriores consideraciones ¿Es posible 
consolidar una propuesta social frente a las expresiones de 
violencia sanitaria como las crisis del Sistema de Salud en 
Colombia? Para comprender el desarrollo de esta propuesta 
es pertinente entender cómo el cuerpo se impregna de poder 
desde que nacemos hasta que morimos; en palabras de Krie-
ger (2004): “Los cuerpos comunican las condiciones de nues-
tra existencia, las acciones del Estado expresan lo que las per-
sonas callan por las limitaciones físicas, porque son prohibidas 
o por que eligen no hacerlo”. Por lo anterior hay que subrayar 
los siguientes aspectos:
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a)	 Los efectos restrictivos de los modos de gestión de la 
vida dado por leyes, sentencias y decretos reglamen-
tarios.

b)	 Embodiment de leyes y decretos que operan como 
dispositivos de control y regulación.

c)	 El cuerpo enfermo está situado por prácticas calcula-
das del sistema.

Este cuerpo aprehendido por la sujeción y exclusión del 
contexto de la violencia lo transforma a los colectivos en se-
res utilitarios y dóciles, facilitando la impregnación de esta 
gubernamentalidad en la historia social de colectivos que se 
ajusta adecuadamente en lo político y económico dada por di-
ferencias estructurales evidentes en poblaciones segregadas. 

En lo individual, el cuerpo estará objetivado y goberna-
do por el saber y el poder para las intervenciones específi-
cas, en palabras de Foucault “Una "anatomía política", que es 
igualmente una "mecánica del poder" está naciendo; define 
cómo se puede hacer presa en el cuerpo de los demás; no 
simplemente para que ellos hagan lo que se desea, sino para 
que operen como quiere, con las técnicas, según la rapidez y 
la eficacia que se determina” (Foucault, 1998, p. 141), produ-
ce sujetos inmersos en los procesos políticos y sociales con 
efectos calculados en su biología mediante la racionalización 
de las dinámicas naturales de la vida y enfermedad. El ejer-
cicio de estas disciplinas sobre el individuo y la población 
configuran una suerte de anatomo y biopolítica que dirigen, 
gobiernan y orientan los procedimientos de discriminación 
como los discursos gubernamentales por condiciones diver-
sas de la vida. 

Por otra parte, la cuestión fundamental propuesta por 
Nancy Krieger (2001): “¿Qué y quién es responsable de las ten-
dencias poblacionales de la salud, la enfermedad y el bienestar, 
manifestadas en las desigualdades sociales de salud presentes 
y pasadas y en sus cambios? , el concepto embodiment se re-
fiere a cómo incorporamos biológicamente el mundo material 
y social en el que vivimos, desde la vida intrauterina hasta la 
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muerte; el corolario es que no hay aspecto de nuestra biología 
que se pueda comprender sin conocer la historia y las formas 
de vida individuales y sociales”, y reconocer las vías de esta. 
Desde la perspectiva de los contextos sociales e históricos 
ofrecen una lectura más allá de lo biológico que comunica las 
condiciones de nuestra existencia, las acciones del Estado ex-
presan lo que las personas callan por las limitaciones físicas, 
porque son prohibidas o por que eligen no hacerlo (Krieger, 
2004). También crean posibilidades narrativas que permiten 
dar lectura cómo la vida se ha impregnado de lo social, con-
figuran un compendio de vivencias que evidencia los modos 
de estar en el mundo, de cómo el poder históricamente ha 
impregnado y cómo ha reproducido los sujetos como gestión 
del gobierno sobre la vida. 

La síntesis arqueológica de los discursos en nuestro país 
señala tres aspectos esenciales desde la gubernamentalidad: 
en primer lugar, la sistematicidad de los discursos y técni-
cas que reprodujeron dispositivos de control que facilitaría 
la objetivación de personas con alguna diferenciación étni-
ca, territorial, biológica o patológica con efectos inevitables 
sobre el bienestar y calidad de vida de las personas. Segun-
do, las técnicas de clasificación social del sistema sanitario 
que coaccionó los derechos fundamentales como la vida y la 
salud; como resultado, las personas más vulnerables expe-
rimentaron un mayor control gubernamental durante la en-
fermedad. Tercero, el análisis de los discursos permite dar 
cuenta de la racionalización que somete al sujeto durante el 
padecimiento de la enfermedad con un alcance insospecha-
do sobre la vida. A manera de conclusión, el mayor efecto del 
poder en el presente contexto es la producción de un sujeto 
gobernado, un modo de vida sometida a límites negativos de 
la gestión de gobierno. A partir de la primera definición de 
gubernamentalidad de Foucault en el Curso del Colegio de 
Francia entre 1977-1978, lleva a comprender cómo los mo-
dos de gobierno determinaron la producción del sujeto des-
de la señala: 
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…"Por “gubernamentalidad”, entiendo el conjunto consti-
tuido por las instituciones, los procedimientos, análisis y 
reflexiones, los cálculos y las tácticas que permiten ejercer 
esta forma tan específica, tan compleja, de poder, que tiene 
por meta principal la población, como forma primordial 
de saber, la economía política, como instrumento técnico 
esencial, los dispositivos de seguridad...” (Foucault 2006, 
p. 136)

La gubernamentalidad incorpora la racionalización polí-
tica y económica acorde con las tendencias epidemiológicas 
y demográficas del país cuando se trata de la población; de 
allí, se desprenden técnicas institucionales específicas basa-
das en la economía que imponen condiciones particulares 
como técnicas específicas para la gestión límite sobre la vida. 

Los dispositivos desde la perspectiva de las ciencias so-
ciales constituyen instrumentos de una alta especificidad, de 
naturaleza dinámica que emergen en el entramado de rela-
ciones de saber y poder. Cumplen una función que potencia 
los efectos gubernamentales, declarados en normas, leyes, 
decretos, enunciados científicos, es decir desde el orden del 
saber para una coyuntura específica como por ejemplo las 
crisis del Sistema de Salud. 

En conclusión, “un dispositivo es esto: unas estrategias 
de relaciones de fuerzas soportando unos tipos de saber, y 
soportadas por ellos” (Foucault, 1991. p 130), que compren-
de en palabras de Deleuze (1995) “Los objetos visibles, las 
enunciaciones formulables, las fuerzas en ejercicio, los suje-
tos en posición son como vectores o tensores”. Como en el 
caso del modelo de gestión de la competencia regulada en 
Colombia, aseguró el control de la vida a través de regímenes 
médico-administrativos en todos los niveles de la atención 
sanitaria que tácitamente objetivó a las personas mediante 
la gestión del proceso salud-enfermedad dada por la transfe-
rencia de funciones por el Estado. 

Escenarios que promueve la capitalización de mercado, 
racionalización del contexto sanitario y normalización de 
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las crisis del sistema de salud que, en conjunto, suman más 
obstáculos durante la atención sanitaria acentuando las si-
tuaciones límite como las restricciones para el acceso a tra-
tamientos o atención médica como el caso de progresión de 
la enfermedad o el fin de vida que constituye una expresión 
de la violencia sanitaria en el país. 

Una propuesta social frente a las crisis de salud 
en el Sistema Colombiano

Un segundo momento es la experimentación colectiva e in-
dividual de ruptura frente a las relaciones de economía y 
gobierno, dado los efectos de restricciones al acceso a tec-
nologías (medicamentos y procedimientos) y atención de me-
dicina especializada, el acontecimiento que se destaca es el 
reconocimiento de los posibles campos de acción como pa-
cientes y ciudadanos como la crítica y el cuidado de sí como 
práctica de libertad. Este sujeto irrumpe en el escenario so-
cial, sanitario y académico, constituye un punto de inflexión 
en la historia personal y colectiva que propone elementos 
reflexivos en la respuesta social dada las precisiones de los 
dispositivos gubernamentales visibilizan la emergencia de 
estas subjetividades éticas, entendida como una actitud de 
vida en las luchas sociales por la salud, y por otra parte evi-
dencia el complejo de lucha y resistencia del proceso salud-
enfermedad. 

Profundizar este modo de vida en medio de la coyuntura 
reproducida por el poder y los dispositivos se aproxima a lo 
señalado por Michel Foucault en el texto de “La Crítica e Ilus-
tración reproduce una conversación de Michel Foucault en la 
sociedad francesa de filosofía el 27 de mayo de 1978”, Fou-
cault señala que la crítica se ha de entender, en este orden de 
ideas: “Diré que la crítica es el movimiento por el cual el sujeto 
se da a sí mismo el derecho de cuestionar la verdad sobre sus 
efectos del poder y el poder sobre sus discursos de la verdad” 
“También la crítica según Foucault consiste en interrogar a la 



77

verdad sobre sus efectos de poder y al poder sobre sus discursos 
de verdad” (Foucault, 1978). Primero, habría que considerar 
si hay una diferencia efectiva entre los efectos de poder de la 
verdad y los discursos de verdad del poder. Si la verdad tiene 
efectos de poder, estos son extraídos como consecuencia de 
un ejercicio que se opera, por el sujeto, sobre la verdad. Si se 
extrae alguna consecuencia de poder a partir de una verdad, 
esta, se convierte en un discurso del poder. Por último, Fou-
cault señala “el foco de la crítica es el conjunto de relaciones 
que anuda uno a otro, o uno a los otros dos: el poder, la ver-
dad, el sujeto” (Foucault 1990, 39).

Propuestas sostenibles e intersectoriales para el 
cuidado de la salud en los territorios

Al analizar las relaciones entre el poder, los regímenes de 
verdad y el sujeto en el presente contexto, desde la emer-
gencia que es la alternativa ciudadana que parte de otro re-
lacionamiento con estructuras institucionales, configura un 
ejercicio de cohesión social sustentado en el proceder cohe-
rente ante la incertidumbre actual, un ejercicio de cuidado 
propiciado por subjetividades éticas que promueva prácticas 
sostenibles ante los efectos gubernamentales de las crisis del 
sistema de salud. En ese orden de ideas, el rastreo genealó-
gico da cuenta de las movilizaciones sociales por la salud; 
pero también, prácticas de cuidado para pacientes y comuni-
dades durante el padecimiento de enfermedades huérfanas, 
enfermedades neurológicas, diabetes, cáncer entre otros que 
constituyen el núcleo más vulnerable ante los efectos de las 
crisis y dispositivos gubernamentales.

La configuración de sujetos con conocimiento y habili-
dades adquiridas desde su vivencia como pacientes estable-
cen un puente entre la difícil realidad y sus posibilidades de 
existencia con un alcance esperanzador en la escena social y 
científica. En consonancia con lo anterior, se describen prác-
ticas discursivas y no discursivas de la emergencia: la prime-
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ra corresponde a estrategias de innovación para la preven-
ción de materialización de riesgos ante las fallas de acceso e 
inoportunidad de los servicios sanitarios con la implemen-
tación de herramientas tecnológicas de pacientes para pa-
cientes; un canal de comunicación en tiempo real de riesgos 
potenciales durante el proceso de atención y aseguramiento. 
El segundo, establecer un diagnóstico social independiente 
realizado por los pacientes en Colombia, a partir de un análi-
sis de situación que promueve la generación de conocimien-
to desde una perspectiva crítica dirigido a la opinión pública, 
entidades gubernamentales y de derechos humanos cuyo 
propósito sobrepasa la denuncia de la violencia sanitaria; 
este promueve el alcance reflexivo y crítico de los potenciales 
efectos sobre el bienestar comunitario. Este conocimiento 
impulsa la emergencia crítica reflexiva acerca de los efectos 
de dispositivos de regulaciones o crisis del sistema, insumo 
para la participación en movilizaciones nacionales e interna-
cionales de diferentes enfermedades sumado a la vivencia en 
torno al cuidado como una propuesta sostenible integrada a 
redes latinoamericanas. 

La tercera comprende la participación del paciente ex-
perto con sociedades científicas y de tecnologías como po-
nente y participante de proyectos colaborativos para el diag-
nóstico oportuno y tratamiento de diversas enfermedades en 
Colombia. A diferencia del sujeto del contexto de la reforma 
de 1993, el actual ejerce un protagonismo ético y político 
desde experiencia del padecimiento, le permite comprender 
las vías y los efectos del poder como paciente y ciudadano y, 
así mismo, establece otro relacionamiento con lo guberna-
mental y científico que lo desvincula de la objetivación bio-
política porque identifica elementos estratégicos específicos 
de cuidado que se oponen a los objetivos de los dispositivos 
gubernamentales.

De lo anterior se desprende la síntesis crítica de regu-
laciones y normas sobre la vida de los pacientes y comuni-
dades, constituye una revelación propositiva que da cuenta 
de posibles riesgos y obstáculos para la salud en la dinámica 
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sanitaria. Por último, se configura una apuesta ético políti-
ca que promueve la defensa de los derechos a la salud pero 
también visibiliza la concertación política, social y académi-
ca hacia propuestas de transformación del sistema, dada las 
necesidades y problemática de los pacientes de Colombia en 
el escenario gubernamental, quienes reconocen las acciones 
e intervenciones del Estado han sido insuficientes durante 
décadas reflejado en las repetidas crisis afectan la salud y la 
vida de la mayoría de pacientes. El propósito de las accio-
nes colectivas es demostrar cómo las prácticas de cuidado de 
pacientes que pueden contribuir a las discusiones actuales 
sobre el sistema y por otra parte visibilizan los aspectos co-
yunturales de prácticas excluyentes que han deteriorado el 
acceso y oportunidad de los servicios ante el declive sanita-
rio, así como los riesgos que generan los obstáculos despro-
porcionados en cuanto al acceso a tratamientos y servicios 
esenciales.

Como resultado de la presente problematización, la mo-
vilización social consolida prácticas en torno al cuidado en el 
territorio colombiano, como resultado de la transformación 
de sí mismo en el ámbito del poder y la resistencia; un deve-
nir ético que parte de la apropiación de las tecnologías del yo 
, como señala Foucault “permiten a los individuos efectuar, 
por cuenta propia, o con ayuda de otros, cierto número de 
operaciones sobre su cuerpo y su alma, pensamientos, con-
ducta o cualquier forma de ser, obteniendo así una transfor-
mación de sí mismos con el fin de alcanzar cierto estado de 
felicidad, pureza, sabiduría o inmortalidad”. (Foucault, 1990. 
p. 48). En este contexto, es pertinente reconocer que el suje-
to no solo es producido por los efectos de los discursos gu-
bernamentales, la sumatoria de técnicas institucionales y la 
experimentación de la enfermedad; asimismo, permite visi-
bilizar un devenir ético político a partir de la independencia 
epistemológica que cohesiona prácticas y propuestas que 
proyectan posibles soluciones frente a las crisis y la incerti-
dumbre de la continuidad de la atención sanitaria. Por esto, 
pacientes y comunidades desarrollan habilidades de cuida-
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do durante la enfermedad o condiciones clínicas particulares 
en situaciones de riesgo que desencadenan las crisis como el 
incremento de los cierres de las instituciones de salud, esca-
sez de medicamentos, incremento de los gastos de bolsillo, 
fallas de acceso a procedimientos terapéuticos y tecnologías 
de salud, progresión de enfermedades crónicas, incremento 
de complicaciones de enfermedades y mortalidad prematu-
ra, entre otras.

La vivencia de pacientes y familias de esta dolorosa 
experiencia cataliza el ejercicio de la expresión crítica diri-
gida a la opinión pública que cuestiona y objeta la validez 
de los discursos y prácticas ideológicas de las crisis, porque 
evidencian los efectos de las prácticas sistemáticas de exclu-
sión y restricciones, revelando las vías de acción, así como 
los efectos y los responsables de los dispositivos de las crisis 
que indudablemente constituyen una violencia sanitaria. A 
diferencia de otros momentos de la historia colombiana, esta 
vez, los pacientes están acompañados por la academia, or-
ganizaciones de derechos humanos y sectores sociales para 
la reclamación justa de sus derechos y dignidad humana. El 
desafío frente a la multiplicidad de prácticas institucionales 
que consolida la crisis actual y venideras porque la historia 
de nuestro país no demuestra lo contrario, es una recompo-
sición pragmática del “sí mismo” como sujeto, ciudadano y 
paciente en las iniciativas sociales de salud y de bienestar 
como una apuesta sostenible, transformadora y emancipa-
dora con un alcance propositivo en los espacios cotidianos.

En consonancia con lo anterior, el proyecto de colabo-
ración de ruta de enfermedades huérfanas en Colombia está 
conformado por varios actores del Sistema de Salud Colom-
biano, entre ellos Secretaria de Salud de Bogotá, comunidad 
científica, asociaciones de pacientes, instituciones presta-
doras de salud especializadas, gestores farmacéuticos entre 
otros, con el propósito de contribuir, mejorar y reducir las 
barreras de atención de estas enfermedades. Este proyecto 
inició en marzo del año 2021 con la primera versión de la 
ruta de atención para pacientes, cuidadores y comunidades. 
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En un primer momento, dan cuenta de las principales 
dificultades de los pacientes con enfermedades huérfanas, 
según los informes de las asociaciones de pacientes las prin-
cipales causas eran: no disponibilidad de consulta médica es-
pecializada, demora en la entrega de medicamentos, demora 
en las autorizaciones de servicios médicos y tratamientos y 
otros trámites administrativos. El diagnóstico indicó múlti-
ples fallas de acceso en la atención médica especializada y a 
las tecnologías además de obstáculos administrativos como 
la demora en las autorizaciones para el tratamiento integral 
de enfermedades huérfanas (Fundación Retorno Vital, 2021-
2022), congruente con la actualidad señalada por la Defenso-
ría del Pueblo en marzo del 2025. 

Es cuando la ruta de enfermedades huérfanas nace como 
una oportunidad para trabajar en diferentes aspectos de la 
enfermedad en medio de la Pandemia COVID 19, primordial-
mente en el cuidado, acceso y continuidad del tratamiento 
de la enfermedad durante la crisis de salud global. Esta ini-
ciativa parte de las organizaciones de pacientes quienes pro-
ponen inicialmente la ruta crítica de los medicamentos, pero 
debía plantearse una ruta crítica para la atención de diferen-
tes condiciones relacionadas con enfermedades huérfanas 
que según cifras del Instituto Nacional de Salud existen 939 
enfermedades notificadas en el año 2019 (Instituto Nacional 
de Salud, 2019) en Colombia. 

En un primer momento se realiza el análisis de la es-
tadística que se ha construido independientemente por las 
organizaciones de pacientes acerca de las barreras de acce-
so que han reportado los pacientes y comunidades. Por otra 
parte, las crisis también llevan a las comunidades a tomar 
decisiones en el día a día, de cómo resolver las dificultades 
que consolida este proyecto como resultado del trabajo de 
una comunidad que propone siete pilares esenciales:

•	 La adecuación de centros especializados de atención.
•	  El fortalecimiento del uso racional de medicamentos 

que involucre la participación del asegurador, del ges-
tor y del paciente.
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•	  La implementación de programas de farmacovigilan-
cia comunitaria.

•	 Seguridad del paciente, seguimiento y farmacovigi-
lancia.

•	 Educación al paciente desde un enfoque diferencial 
de atención especial.

•	 El acceso equitativo a terapias avanzadas.
•	 Desarrollo e implementación de ruta de atención in-

tegral para enfermedades huérfanas.

El propósito es maximizar los beneficios, mejorar la ca-
lidad de vida de los pacientes, disminuir el índice de mortali-
dad y mejorar el estado de salud con terapias y tratamientos 
adecuados, desde un enfoque de gestión de riesgo y preven-
ción de eventos adversos mediante acciones coordinadas en-
tre los actores del sistema. Lo destacable es la respuesta so-
cial dirigida al cuidado de la enfermedad desde un abordaje 
multidimensional a mediano y largo plazo dada la dimensión 
social y sanitaria de las enfermedades huérfanas. 

En esencia, promueve la transformación individual 
arraigado en el concepto de empowerment, con mayor én-
fasis en la educación acerca del cuidado, comprensión de la 
enfermedad y responsabilidad de su condición de salud, así 
desde lo individual el paciente es un sujeto activo en el cui-
dado de sí mismo y de su comunidad para disminuir el ries-
go, la severidad y complicaciones de las enfermedades raras. 
Desde lo social el reto es la cohesión entre la comunidad y el 
ámbito sanitario en torno al cuidado, así como los proyectos 
colaborativos propuestos por la sociedad civil que promue-
ven acciones colectivas desde el conocimiento y experiencia 
como paciente. 

Lo anterior contribuye a la aproximación social de la en-
fermedad porque da cuenta de las necesidades y problemas 
de la actual crisis de salud, riesgos, complicaciones y pro-
gresión de la enfermedad desde la vivencia de las personas 
que representa el valor incluyente de la justicia sanitaria. Así 
como los innumerables casos de pacientes que han tenido 
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que sobrellevar la enfermedad con tratamientos a cuentago-
tas, experimentando el deterioro de su calidad de vida cuan-
do el propósito gubernamental debería minimizar la degra-
dación de la salud y dignidad humana.

CONCLUSIONES

Las crisis del Sistema de Salud pueden homologarse como un 
dispositivo por la función de control específico que respon-
den a un momento coyuntural de gobierno, y hace parte de 
la estrategia de los modos de gestión de la vida. En nuestro 
medio son frecuentes y emergen en cada periodo de gobier-
no respaldado por justificaciones discursivas en relación con 
intereses particulares en el Sistema de Salud. La particulari-
dad de cada crisis como por ejemplo las limitaciones al ac-
ceso de tecnologías, problemas de financiación, limitaciones 
en la continuidad de la atención, cierre de instituciones pres-
tadores de salud, liquidaciones de aseguradores o traslados 
masivos de afiliados por aseguramiento, producen efectos en 
la salud de las personas y pacientes con condiciones vulne-
rables ya que no podrán acceder a un diagnóstico oportuno, 
inicio de tratamiento o la continuidad de estos. Las crisis del 
sistema de salud se convierten en un problema social que se 
expresa de diferentes intensidades en los grupos sociales y 
afectan a las personas más vulnerables de nuestro país con 
diferenciación de edad, territorio, etnia o género.

El deterioro de la calidad de los servicios sanitarios, el 
acceso inequitativo a los servicios sanitarios esenciales y fal-
ta de garantías para la continuidad de los servicios de salud, 
incrementan los riesgos para la vida y la salud son algunos 
de los elementos característicos de la violencia sanitaria. Por 
lo cual las crisis del sistema de salud son consecuencia de la 
gestión límite de los modos de gobierno sobre la vida, mani-
festación de la violencia sanitaria en Colombia que desafor-
tunadamente ha sido normalizada en la vida cotidiana de los 
ciudadanos diluyendo la gravedad de lo coyuntural. 
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Lo habitual es la experimentación de situaciones límites 
de pacientes y familias, como no tener medicamentos para 
tratar la enfermedad, morir esperando un tratamiento, es-
perar más de seis meses una cita médica o simplemente re-
signarse porque nada puede hacerse desde la cotidianidad y 
convertirse en espectadores de una dolorosa realidad.

Por otra parte, queda la resiliencia y la capacidad de 
transformación de pacientes y comunidades frente a los mo-
dos de gobierno, de índole reflexiva que da cuenta de posi-
bilidades individuales y colectivas acerca de las condiciones 
que desmejoran ostensiblemente la salud y la vida. Por lo 
cual la crítica y las técnicas de sí son el punto de partida de 
esta capacidad transformadora que no permite resignarse al 
contexto actual. Esto obedece a la premisa de cuidado como 
pilar de una gobernanza propia, el elemento estratégico en 
medio de las tensiones suscitadas que, a diferencia de otros 
momentos de la historia de las movilizaciones sociales por el 
derecho a la salud en Colombia, constituye una práctica de 
sujeción, pero también como práctica de libertad.

A pesar de las dificultades del Sistema es pertinente re-
conocer el valor de los esfuerzos de proyectos colaborativos 
para alcanzar condiciones de salud equitativas y justas para 
todos los ciudadanos. Estas iniciativas parten de las comu-
nidades de pacientes quienes han recopilado la información 
suficiente acerca de las restricciones y los obstáculos, cono-
cimiento que les ha permitido cómo priorizar las necesida-
des de salud y orientar las acciones de los actores del sistema 
convencidos de la potencia de estas propuestas.

En principio estas responden a las situaciones coyuntu-
rales como las crisis, pero en realidad cuentan con el valor de 
las propuestas sociales, que constituyen un ejercicio de ver-
dadera democracia a largo plazo. En ese sentido es un llama-
do a los entes gubernamentales para el reconocimiento del 
valor de estas iniciativas sociales de salud en la construcción 
de políticas públicas que no necesariamente deben respon-
der a órdenes gubernamentales como se han dado histórica-
mente en nuestro país.
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