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INTRODUCCION

De la muerte doliente y aislada a la muerte cuidada. La
emergencia de una problematizacion social

Siendo el sufrimiento, como la muerte, lo
que mas nos une, es también aquello que
mds nos distancia: término paradogico
donde una experiencia marcada por la
soledad es al mismo tiempo dote comun a

la especie humana.
Enrique Ocafia, Sobre el dolor (2007).

(...) haremos todo lo que esté a nuestro
alcance, no solo para que muera de
manera pacifica, sino también para que,

mientras viva, lo haga con dignidad.

Cicely Saunders (Citado por Vidal y
Torres, 2006).

Como explican diferentes autores desde diversas perspectivas, el desarrollo histérico
de las sociedades modernas implicé un proceso de privatizacion de la gestion y de la
experiencia del morir. Esta privatizacion ha sido categorizada de diversas maneras, por
ejemplo, Norbert Elias (2008) la llam¢6 “la soledad de los moribundos”, Phillipe Aries
(2000) “la muerte domesticada”, y Michel De Certau (2010) la refiri6 como “lo
innominable”, entre otros y otras autores/as. Aunque desde distintos enfoques y
argumentaciones, con estas categorias se daba cuenta y se criticaba el aislamiento y al
abandono social que provocaba la privatizacion del morir en las sociedades
occidentales. Se sefalaba las muertes solitarias y aisladas, y se denunciaba la falta de

apoyo, de familiaridad y de solidaridad social en el proceso de morir.



En el ambito de la medicina moderna, a finales de la década de los sesenta en
Inglaterra, los cuidados paliativos también surgieron como una critica y una alternativa
a esta manera “occidental” de morir. Como critica, los pioneros de los cuidados
paliativos denunciaron el enfoque curativo de la medicina moderna aplicado a la
enfermedad terminal, en tanto que generaba una muerte dolorosa, solitaria e indigna a
causa de la obstinacion terapéutica o del abandono por parte del personal de salud hacia
los/as desahuciados/as (Alonso, J., 2012, 2013). Como alternativa, las y los
precursoras/es de los cuidados paliativos propugnaron aceptar la “naturalidad” y el
resguardo de la dignidad de la muerte en la enfermedad terminal, sin alargar ni acortar
la vida, a través del cuidado, del acompanamiento y de la paliacion del dolor
multidimensional de estos/as pacientes y de sus familias.

De esta manera, el cuidado al final de la vida propuesto por la medicina paliativa
permitid6 problematizar el sentido y las maneras de morir en las sociedades
occidentales, sobre todo en el ambito médico, al igual que las relaciones,
responsabilidades y dimensiones que implicaba el cuidado como forma de atender el
dolor total de los moribundos, y el significado de la enfermedad y de la muerte como
experiencia humana y socioculturalmente situada (Krmpotic, 2010). En ese sentido, el
cuidado al final de la vida propuesto por los cuidados paliativos abogaba por “la
creacion de nuevas estructuras culturales sobre lo que constituye una buena muerte en
sociedades en las que prevalece la medicalizacion de este proceso” que establecieran
“limites a la intervencién médica” para “devolverle naturalidad al proceso” de morir
(Murguia, 2016, p. 144).

Con estas resignificaciones y criticas, como se vera en los capitulos de este
trabajo, los cuidados paliativos significaron un espacio simbdlico y practico de
categorizacion de la enfermedad terminal como una experiencia problematica de la
vida humana que precisaba de su atencidon y resolucion por parte de las instancias
colectivas de la sociedad y del Estado; es decir, que necesitaba de una responsabilidad
publica para su atencion y su cuidado. Asi, los cuidados paliativos constituyeron
también una elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico que se

estructur6 en la demanda por el reconocimiento, la constitucion y el desarrollo de un



“saber experto” (la medicina paliativa) para atender publicamente a los moribundos por
medio del cuidado al final de sus vidas..

En México, los cuidados paliativos fueron introducidos en las Clinicas del
Dolor del campo médico a finales de la década de los ochenta, principalmente por
médicos/as del sector publico de salud. Basados en definiciones de la Organizacion
Mundial de la Salud y en la experiencia que adquirieron en clinicas norteamericanas e
inglesas, estos/as médicos/as también sostuvieron que lo problematico de la
enfermedad terminal no era morir, sino morir con dolor (Montejo, 1992; Salomon,
Gayosso, Pliego, Zambrano, Pérez, Aldrete, 2008). Un dolor, explicaban estas/os
profesionales, exacerbado por las practicas inadecuadas de la medicina moderna y por
la falta de politicas publicas y de legislaciones cuidados paliativos en el pais.

De esta manera, estos/as médicos/as comenzaron a categorizar a la enfermedad
terminal como un problema de salud publica y demandaron la atencion del Estado, de
la medicina moderna y de la sociedad mexicana para solucionarlo (Montejo, G., 1992;
Lara, A., 2005; Flores, J., 2006; Salomon, et al., 2008). Como se vera en los siguientes
capitulos, la problematizacion sobre la enfermedad terminal realizada por este conjunto
de profesionales, posteriormente, acompanados por organizaciones sociales y de
derechos humanos nacionales e intrnacionales, se denominard en esta investigacion
como la apuesta paliativa.

Con el paso del tiempo, estos/as profesionales fueron convirtiéndose en
médicos/as paliativistas y constituyendo Clinicas, Unidades, Programas y equipos
médicos multidisciplinarios en cuidados paliativos en diversas instituciones de salud
publicas y privaadas. Con ello, estos profesionales también fueron construyendo la
jurisdiccion profesional! de la medicina paliativa y clamando por incorporarla como
una experticia legitima de la medicina moderna, al ser reconocida como la forma de
atender publicamente el problema de la enfermedad terminal.

En este proceso, a partir de la década del afio 2000, estos/as especialistas
comenzaron a llevar a la apuesta paliativa a las Camaras legislativas del Estado y a la
Secretaria de Salud en forma de propuestas para legislar el dolor cronico y la

enfermedad terminal (Flores et al., 2009, p. 469). Asi, por ejemplo, en 2003, diversos/as

! Més adelante se definird brevemente el concepto de jurisdiccion profesional (Abbott, 1988).



médicos/as presentaron “una propuesta nacional en materia de dolor y cuidados
paliativos del enfermo para los pacientes terminales ante la Comision de Salud en la
Cémara de Diputados™ (Flores et al., 2009, p. 470); en 2008, acudieron a ‘“una
convocatoria de expertos en cuidados paliativos para construir y establecer el
‘Programa de Cuidados Paliativos’ a nivel nacional” organizada por la Secretaria de
Salud, y, a partir de ese afio, comenzaron a participar en la redaccion de la normatividad
que regiria a la atencion de la enfermedad terminal en el pais (Flores et al., 2009, p.
470).

Estas acciones implicaron una nueva categorizacion de la enfermedad terminal
como problema publico ahora en el campo burocratico de la salud ptblica en México,
en relacion con los agentes estatales mexicanos. Como se vera posteriormente, el
resultado de estas acciones seria la elaboracion de la categoria de accion publica de
cuidados paliativos, conformada por las leyes y los programas gubernamentales que
avalaban la incorporacion de la atencion paliativa en el derecho a la proteccion de la
salud y la cual designaba y distribuia distintas responsabilidades politicas para
garantizarla y llevarla a cabo.

En ese sentido, el objetivo general de esta investigacion es analizar y reconstruir
como se elabord a la enfermedad terminal como problema publico en el campo médico
y en el campo burocratico de la salud publica en México en la apuesta paliativa, entre
1992 y 2018, para comprender el caracter de interés publico y la designacion de las
responsabilidades politicas en la atencion y en el cuidado de este padecimiento.

Asi, se vera como ambas elaboraciones estuvieron insertas en las dinamicas de
ambos campo sociales; lo cual, implicé proponer y demandar el reconocimiento y la
responsabilidad de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos como forma
de resolver publicamente el problema de la enfermedad terminal y como forma de
incorporarlos al capital especifico de cada campo.

Igualmente se observara que en el campo médico la problematizacion de la
enfermedad terminal permitid6 demandar y proponer la atencién publica de la
enfermedad terminal de una manera mas amplia y generalizada (al problematizar
también las cuestiones de la cobertura, del acceso a la salud, los problemas cotidianos

del cuidados, etc.). Mientras que en el campo burocratico de la salud publica dicha
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problematizacion implicé una reduccién de estas dimensiones; lo cual, conllevo a que
las responsabilidades politicas recayeran, principalmente, en las instituciones de salud,
en el personal sanitario y en la familia, y a la constitucion de un rol regulador del Estado
en la salud publica.

De esta manera, podra decirse que la elaboracion de la enfermedad terminal en
M¢éxico como un problema publico implicé también que el peso de su atencion
recayera, de nueva cuenta, en los individuos y en las familias que la experimentaban

en carne propia.

1. Revision de la literatura sobre enfermedad terminal y cuidados
paliativos

En las investigaciones realizadas desde las ciencias sociales sobre la enfermedad
terminal y los cuidados paliativos se pueden observar diversos enfoques y
tematizaciones, asi como diversos vacios analiticos.

En primer lugar, se encontré que la literatura sobre el caracter publico de las formas
de morir en las sociedades occidentales, es marginal y ha sido poco trabajado; en lo
cual, es la excepcion el trabajo de J. Alonso. De esta manera, el andlisis de la
problematizacion de la enfermedad terminal en México, pretende profundizar en esta
linea de investigacion.

En segundo lugar, también se ubico un vacio sobre el papel que tiene la relacion
entre el Estado y la profesion médica en las definiciones simbdlicas y practicas de la
enfermedad terminal y de la medicina paliativa. De este modo, esta la literatura sobre
el entramado institucional, normativo y politco que permiten encontrar las definiciones
sobre la enfermedad terminal y los cuidados paliativos de la profesion médica y de las
legislaciones y la politica social, respectivamente, e ir reconstruyendo su
categorizacion como problema publico, pero dicha literatura no visibiliza ni analiza las
relaciones entre ambos dmbitos médicos y estatales ni explica el proceso por el cual se
constituyen, se organizan y se estructuran (Lopez, O., Lopez, S., Moreno, A. 2015;
Cossio, J., 2015; Gomez, F., 2015; Martinez, M., 2016; Romero, M., 2017). En esta

literatura sobresale el trabajo de J. Alonso et al. (2013), que, desde una vision
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procesual, si estable una relacion entre el Estado y otros actores sociales en la
regulacion de la enfermedad terminal, pero a la cual, le falta profundizar sobre el papel
particular de la profesion médica.

Por otra parte, hay un conjunto de trabajos que permiten comprender los efectos
del saber y de la practica médica en las experiencias individuales y en las interacciones
sociales cara a cara, y el lugar que ocupan la gestion médica al final de la vida en
general, y de los cuidados paliativos en particular, en contextos estructurados
institucionalmente o en procesos sociales e histéricos. Un grupo de textos dentro de
esta linea de investigacion, dentro de la literatura centrada en el &mbito médico, parte
del individuo como unidad de analisis para reconstruir las formas en que cada uno
significa y experimenta su vivencia de la enfermedad y de los tratamientos médicos
que reciben (Barragan, A., 2011; Tinoco, A., 2012; Nunez, N., 2014; Monroy, A.,
2014; Pina, A., 2014). Pero este enfoque no permite reconstruir procesos sociales mas
amplios y generales que constituyen a dichas experiencias individuales.

Otro conjunto de textos dentro de esta linea de investigacion reconstruye las
practicas y las representaciones surgidas de las interacciones entre diversos actores
(personal médico, enfermos, familia, cuidadores) dentro de micro espacios sociales de
atencion médica, sefialados como parte de la historia general de los cuidados paliativos,
es decir, de una nueva forma de definir y de tratar el proceso de morir dentro de la
medicina moderna (Wainer, R., 2009; Luxardo, N y C. Vindrola, 2016). Pero no
rescata la relacion que estas experiencias y procesos guardan con el Estado, con sus
politicas y con sus agentes, y tampoco tratan a la enfermedad terminal en términos de
su elaboracion como un problema de intervencion publica.

En ese sentido, en el marco de la literatura revisada, resulta un vacio, y por lo tanto
relevante, el analisis de la categorizacion de la intervencion publica de la enfermedad
terminal a través de la relacion entre Estado y la profesion y el campo médico.
Asimismo, resulta relevante una investigacion que relacione la configuracion de
significaciones (en nuestro caso, la categorizacion sobre la enfermedad terminal) con
los procesos, las practicas y los agenes estatales y médicos que las elaboran. Con este
enfoque analitico, serd posible observar como surgen los cuidados paliativos como una

posicion nueva y en disputa en el campo médico mexicano y como, a partir de ello, se
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entrelazan con los procesos estatales de intervencion de los problemas publicos,
sintentizando dichos procesos en la construccion de una categoria de accion publica
que organiza la atencion y las disputas en torno a la enfermedad terminal.

Asi, analiticamente sera posible preguntarse por qué y qué efectos tiene en el campo
médico que una postura marginal, como los cuidados paliativos, sea reconocida y
consagrada como legitima por el Estado a través de su legislacion y configuracion
como politica social; por qué el Estado se interesa e interviene en la regulacion médica
del final de la vida, es decir, con cudles procesos meramente estatales, por decirlo de
alguna manera, se relaciona la necesidad y la eleccion de regular la enfermedad
terminal; por qué y qué efectos tiene que los médicos paliativistas sean los principales
configuradores de los contenidos de las politicas y de los derechos sociales.

En ese sentido, el andlisis de la elaboracién de la enfermedad terminal como
problema publico en México, centrado en su dimension médica y estatal, podria ayudar
a reconstruir los contextos sociales e institucionales en los que ocurren y se informan
las experiencias subjetivas, las interacciones sociales y las disputas dentro de
situaciones de gestion médica particulares. Igualmente, este analisis podria ayudar a
preguntarse como y por qué la enfermedad terminal fue convertida en problema publico
sin que los principales afectados —los enfermos terminales y los familiares- se
movilizaran con este objetivo.

También, con este enfoque analitico, es posible preguntarse como se relaciona el
proceso de problematizacion de la enfermedad terminal con los procesos, practicas y
agentes del campo médico y en el Estado, para reconocer que la manera en que se
categoriza a la enfermedad terminal como problema es también la condensacion de
dichas disputas, tensiones, y convergencias, y para comprender que lo que estd en juego

en ello es mas que la solucion técnica a este problema (Lenoir, 1993, p. 80).

2. Marco tedrico y metodoldgico

Para analizar la elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico en
México se recurrid a las sociologias de los problemas publicos y sociales. Como se
expone en el capitulo 1, hay diversas corrientes y enfoques de estas sociologias; pero

en esta investigacion se acude a dos principalmente, a través de dos autores
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representativos: Joseph Gusfield (2014 [1981]) y Remi Lenoir (1993). Con ambos
autores, en los capitulos siguiente se analiza la categorizacion social de situaciones,
experiencias, condiciones, etc., como problemadticas. Con Gusfield, ademas, se observa
como esta problematizacién implica una demanda, una propuesta, etc., para que las
instancias colectivas de la sociedad y del Estado se “hagan cargo” de este problema.
En ese sentido, con Gusfield se utiliza una manera especifica de comprender lo ptblico
entendido, bajo este autor, como definiciéon y designacion de responsabilidades
causales y politicas para atender dichas problematica.

Con Lenoir, por su parte basado en Pierre Bourdieu, se analiza como dichas
problematizaciones son apuestas de definiciones inscritas en las logicas, disputas y
relaciones por la distribucion del capital especifico de cada campo social. Asi, se
observa que una problematizacion implica la configuracién de una “causa general” que
defender y atender, pero también conlleva una apuesta por pertenecer, ocupar un lugar
y ser parte de los recursos y capitales de los campos sociales en los que se elabora
dicha problematizacion. Alli, como se vera mas adelante, se ahondaré esta cuestion con
la categoria de campo médico de Castro y Villanueva (2019) y de Estado como
conjunto de campos burocraticos de Pierre Bourdieu (1996 [1993]).

Asimismo, estas categorias se articularan con el concepto de jurisdiccion
profesional de A. Abbott (1988); el cual, hace referencia al control que un grupo
socioprofesional tiene de la relacion entre una experticia, en este caso, la medicina
paliativa, y un area de atencion de la vida, en este caso, la enfermedad terminal. Con
esto, se puede observar que en la apuesta paliativa por posicionar a los cuidados
paliativos como la forma de hacerse cargo publicamente de la enfermedad terminal, lo
que se pone en juego también es la posibilidad y la necesidad de reconocer médica y
estatalmente a la jurisdiccion profesional de la medicina paliativa y de insertarla en los
capitales especificos correspondientes a cada campo. Con lo cual, es posible entender
que la problematizacion de una situacion también lleva anclada la elaboracion de los
agentes expertos que deberan o podran hacerse cargo de ella y viceversa.

A partir de estas categorias se pueden enunciar la pregunta, el objetivo general y

los objetivos particulares de esta investigacion:
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Pregunta de investigacion

(Como se categorizd a la enfermedad terminal como problema publico en la apuesta

paliativa en el campo médico (1992-2009) y en el campo burocratico de la salud publica

en México (2009-2018)?

Objetivo general de investigacion

Reconstruir y analizar como se categorizé a la enfermedad terminal como problema

publico en la apuesta paliativa en el campo médico (1992-2009) y en el campo

burocratico de la salud publica en México (2009-2018) para comprender el caracter de

interés publico y la designacion de las responsabilidades politicas en la atencion y en

el cuidado de este padecimiento.

Objetivos particulares de investigacion

1.

Reconstruir y analizar las principales problematizaciones sobre la enfermedad
terminal en el mundo occidental que fueron retomadas en la apuesta paliativa
en México, en el campo médico y en el campo burocratico de la salud publica.
Reconstruir y analizar la elaboracion de la enfermedad terminal como problema
publico en el campo médico mexicano (1992-2009), para comprender como se
fue definiendo y designando a la jurisdiccion profesional de los cuidados
paliativos como la responsabilidad politica para la atencion de este
padecimiento.

Reconstruir y analizar la problematizacion de la enfermedad terminal elaborada
por la apuesta paliativa en el campo burocratico de la salud publica en México
entre 2009 y 2018, para comprender la configuracion de la categoria de accion
publica de cuidados paliativos y las responsabilidades politicas definidas y

designadas dentro de esta categoria.

La metodologia para alcanzar estos objetivos esta basada en el analisis documental

de la literatura médica especializada en cuidados paliativos y de las leyes y los

programas gubernamentales en cuidados paliativos; ambos cuerpos de textos

producidos en México. Asimismo, se realizaron entrevistas semi-estrucutradas a

15



informantes claves: Jefes y Jefas de Unidades de cuidados paliativos del campo médico
mexicano. En el capitulo 2 de esta investigacion se explica con mayor profundidad el
disefio metodolodgico de esta investigacion.

Cabe mencionar que cuando una cita fue traducida del inglés al espafol en esta

investigacion, se sefialo con un (*) al final de la cita.

3. Estructura de la tesis

La presente investigacion se compone de cinco capitulos. En el capitulo 1 se exponen
los principales enfoques y categorias tedricas que se aplican en el analisis de la
problematizacion de la enfermedad terminal en México. En el capitulo 2, se refiere el
disefio metodologico de esta investigacion.

Por su parte, los tres capitulos finales estdn dedicados al andlisis empirico del
problema de investigacion. El capitulo 3 describe brevemente tres problematizaciones
que fueron claves para el caso mexicano: la realizada por Cicely Saunders, la pionera
del Movimiento hospice en Inglaterra y precursora de los cuidados paliativos en el
mundo, la emergencia de los cuidados paliativos como una especialidad de la medicina
moderna en Canadd y en Estados Unidos, y la elaborada por la Organizacion Mundial
de la Salud.

Finalmente, el capitulo 4 se aboca a la elaboracion de la enfermedad terminal
como problema publico en el campo médico mexicano; y el 5, sobre el mismo proceso
en el campo burocratico de la salud publica en el mismo pais.

Con ello, se pretende abonar a una historia que intentd cuidar y atender el
abandono y del dolor a la poblacion mexicana en uno de los momentos mas
determinantes de su existencia: el final de sus vidas. Y de colocar dichas atenciones y

cuidados como una responsabilidad publica de la medicina, de la sociedad y del Estado.
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CAPITULO 1

Marco teorico: las sociologias de los problemas publicos,
apuestas de clasificaciones y campos sociales

El presente capitulo desarrollaré las categorias analiticas que permitan comprender y
analizar el objetivo general de esta investigacion a partir de la sociologia de los
problemas sociales y publicos, sobre todo a partir de Remi Lenoir, (1993) y 3) de
problema publico de Joseph Gusfield (2014, [1981]), en relacion con la nocioén de
Estado de Pierre Bourdieu y del concepto de jurisdiccion profesional de A. Abbott
(1988).

Los autores mencionados permitirdn comprender cOmo se constituyen procesos
sociohistoricos que elaboran y que configuran a parcelas y a situaciones de la realidad
social (en el caso de esta investigacion, la enfermedad terminal) como d4reas
problematicas sobre las que es posible intervenir, atender y/o solucionar en el nivel
publico y profesional de la vida social.

De esta manera, el presente capitulo se dividira del siguiente modo. 1) Una
breve descripcion de los enfoques principales de la sociologia de los problemas sociales
y publicos. 2) El analisis de elaboracion de problema de sociedad de R. Lenoir, y 3)
de problema publico de J. Gusfield. 4) El analisis de campo médico de Castro y
Villanueva (2019) como espacio social para la elaboracioén de los problemas publicos
y de jurisdiccion profesional. 5) El andlisis de la nocion de Estado de Bourdieu (1996
[1993]) y de campo burocratico de la salud publica como espacio social para la

elaboracion de los problemas publicos en forma de categorias de accion publica.
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1. La sociologia de los problemas publicos

En términos generales y desde diferentes perspectivas, la sociologia de los problemas
sociales y de los problemas publicos busca comprender los procesos sociohistoricos de
categorizacion de una situacion social como aquejante o problematica; al igual que el
“paso” de un problema considerado privado a uno categorizado como publico.

Las diferentes corrientes tedricas dentro de esta sociologia reconocen la
produccién de las categorias o de las definiciones del problema y los procesos, las
practicas y los actores sociales concretos que las van produciendo y que se van
produciendo con dichas definiciones. En ese sentido, en esta investigacion dichos
procesos seran referidos como procesos de problematizacion social o de categorizacion
de los problemas publicos.

Es preciso distinguir las diferentes corrientes teoricas de esta sociologia; para
lo cual resefiaremos los puntos mas importantes sobre el recorrido histérico que
Guerrero, Marquez, Nardacchione y Pereyra (2018) hacen al respecto. En primer lugar,
y de manera general, se puede sefialar a los estudios e investigaciones hechas en
Estados Unidos a partir de la década de 1930 sobre los problemas sociales. Desde un
enfoque funcionalista (y también desde diversos juicios morales sobre lo que
consideraban como practicas sociales deseables), este conjunto de trabajos comprendio
a los problemas sociales como fendomenos insertos en la desorganizacion y en las
patalogias sociales que amenazaban a la reproducciéon normal de las sociedad
modernas (Guerrero et al., 2018, pp.14-16, cursivas en el original).

A partir de la década de los cuarenta, también en Estados Unidos, comenzo a
emerger un enfoque alternativo a la postura funcionalista, encabezado por R. Fuller y
R. Myers. Este nuevo enfoque ponia el énfasis “en los procesos subjetivos de definicion
de los problemas, mas que por las situaciones objetivas de los mismos” (Guerrero et
al., 2018, p. 17). La apuesta de esta corriente sobre problemas sociales implicaba
reconstruir las definiciones colectivas de una situacién como problematica; lo cual, fue
profundizado por la sociologia de Chicago.

En efecto, en los sesenta, H. Becker retomo la linea de la categorizacion de los

problemas sociales y agregd una dimension mas: la necesidad social de “hacer algo”
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por la condicion definida como un problema (Guerrero et al., 2018, p. 18). Por su parte,
H. Blumer abon¢ a la discusion al sefialar que la definicion de los problemas precisaba
también de un reconocimiento publico sobre dichas definiciones; con lo cual, enfatizo
la cuestion de la legitimidad en las categorizaciones sobre lo problematico en la vida
social (Guerrero et al., 2018, p. 20).

A partir de los ochenta, con J. Gusfield como su principal representante, el
debate sobre problemas sociales dio un giro hacia lo publico de los problemas. Esto
implico la adicion de dos dimensiones de andalisis importantes para definir el caracter

publico de los problemas:

Por un lado, la cuestion de la publicidad, es decir de los mecanismos a través de
los cuales un tema se vuelve publico o de conocimiento publico; por otro lado, la
pregunta por el modo en que ciertos temas se definen en términos de interés
publico por oposicion a aquello que pertenece al ambito de lo privado (particular)

(Guerrero et al., 2018, p.24, cursivas en el original).

Esta ultima sera uno de los enfoques que se utilizara en esta investigacion y que se
ahondar4 mas adelante.

Como exponentes del enfoque trabajado por Gusfield, y en relacion con los estudios
anglosajones sobre los problemas sociales referidos mas arriba, de la filosofia
pragmatista de J. Dewey y de la sociologia francesa contemporanea de L. Boltanski y
L. Thévenot se encuentran las y los autores del libro de Guerrero et al (2018). Este
conjunto de autores/as, que de manera general podria denominarse el enfoque
pragmatista de los problemas publicos, busca otorgar un dinamismo mayor a los
procesos de problematizacion social a través del andlisis y de la descripcion de “la
accion en publico, los procesos de tematizacion o la constitucion y movilizacion de
publicos, pretenden tener un componente mucho menos normativo que las visiones
generales sobre, por ejemplo, el espacio publico o conceptos como los de movimiento
social o sociedad civil” (Guerrero et al., 2018, 11).

De esta manera, el enfoque pragmatista de los problemas publicos busca analizar
la categorizacion de éstos a través de las “actividades practicas en situacion” (Guerrero

et al., 2018, p. 4); con lo cual, colocan “el acento en el momento de configuracion de
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los publicos, tomando en cuenta el tipo de reglas (de argumentacion, de justificacion
de aparicion) que deben seguir €stos para ser escuchados”, al igual que “los cambios
en los regimenes de accion al interior de una misma situacion, pasando de un régimen
de lo familiar a otro publico” (Marquez, 2011, p.139, 150). Para ello, la nociéon de arena
o de escena publica es crucial en tanto que da cuenta de las disputas en las
problematizaciones, de su contingencia y de su proceso de configuracion a partir de un
analisis que pretende, “de manera metaforica, utilizar elementos de la escena teatral
como son la dramatizacion, la aparicion y la visibilizacion” (Marquez, 2011, p. 160).
Si bien, en esta investigacion se tratara de reconstruir los procesos, las practicas y
las relaciones a partir de las cuales se fue problematizando a la enfermedad terminal en
México, se decidid utilizar un enfoque tedérico distinto al pragmatista (aunque en
relacion con los postulados de J. Gusfield): el marco trabajado por Remi Lenoir, con
base en Pierre Bourdieu,. Este enfoque no es resefiado por Guerrero et al. (2018) e,
incluso, diversos postulados del enfoque pragmatista se han construido como una
critica a la teoria social de P. Bourdieu. Por ejemplo, D. Cefai, uno de los exponentes
principales del enfoque pragmatista, indica que desde esta perspectiva el andlisis de los

problemas publicos no se realiza:

en términos de campo, que hacen incapié tanto en la dimension del conflicto entre
las partes en la definicidon de la realidad y la imposicion de la legitimidad, y en
mostrar la relacion entre la temporalidad de las interacciones estratégicas y la
“construccion” de problemas sociales, pero tienden a confinarlas dentro de un

analisis estructural. (2012 [2002]), p. 3).

Sin embargo, en esta investigacion se retoma la propuesta de Lenoir, basada en
P. Bourdieu, por varias razones. Primero, porque la propuesta de Lenoir permite incluir
y discutir el lugar y el papel del Estado en los proceso de problematizacion, sin reducir
la accion publica a la accién estatal, pero sin dejarla de lado e incluso,
recentralizandola. Esta alusion al Estado, como se verd mas adelante, es util para el
analisis de la investigacion sobre la enfermedad terminal como problema publico en
México en tanto que permite también relacionar los procesos de problematizacion

social con la formulacidn, la disputa y la asignacion de derechos como parte de las
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categorias de accion publica para intervenir o definir un problema en cuestion. En los
apartados siguientes, se ahondara mas sobre estos aspectos.

Segundo, la eleccion por el enfoque de Lenoir estriba en que no es un objetivo
de este trabajo estudiar la conformacion de publicos dentro de una aproximacion
pragmatista o siguiendo los postulados de J. Dewey, ni utilizando las metaforas
analiticas de la dramatizacion teatral para comprender los procesos de categorizacion
de los problemas publicos, para lo cual es muy util la corriente pragmatista.

Y tercero, porque justamente, y como se vera mas adelante, la nocion de campo
retomada por Lenoir permite analizar a las categorizaciones sobre los problemas
publicos como apuestas y disputas dentro espacios sociales organizados historicamente
de acuerdo con tipos de practicas y de recursos particulares, es decir, de capitales
especificos. En ese sentido, se ha elegido el enfoque de Lenoir porque la nocién de
campo aporta una forma de comprender las constricciones sociales a los procesos de
problematizacion al dar cuenta que las categorizaciones sobre los problemas publicos
buscan solucionar y atender una “causa de interés general”, pero también de resolver
disputas y entablar alianzas para ser participes de los diversos capitales que organizan
un espacio social especifico.

En lo que sigue, se ahondara mas sobre estos puntos sefialados.

2. La elaboracion social de los problema de sociedad: Remi Lenoir

Dentro de la variedad de enfoques tedricos que conforman la sociologia de los
problemas publicos y sociales se encuentre la propuesta analitica de Remi Lenoir
(1993), cuyo objetivo también es comprender y explicar como “los problemas que
existen en la condicion privada, en forma de ‘problemas personales’, (...) se convierten
en ‘problemas de sociedad’,” (Lenoir,1993), p. 82). Asi, se comprende “la constitucion
de un problema social” como “una causa de interés general que defender” (Lenoir,
1993), p. 80).

Con ello, Lenoir admite que dichos problemas no son productos objetivos ni
directos “de un mal funcionamiento de la sociedad” (1993, p.79). Por el contrario,

dichos problemas son producto de procesos y de practicas de elaboracion sociohistorica
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sobre ciertas situaciones formuladas publicamente (visibilizadas, legitimadas,
consagradas) como problematicas (aquejantes, perjudiciales, amenazantes) para el
interés general y como necesitadas de soluciones, de atenciones, de gestiones y de
intervenciones colectivas (1999, [1993]), p.80).

Con Lenoir el proceso de categorizacion de una situacion como problematica y
el “paso” de lo privado a lo publico (como causa general que defender y atender) es
entendido como “un ‘trabajo social’ conducente a crear y a difundir una nueva
categoria de percepcion del mundo social” (1993) p. 60). O, dicho de otra manera,
como “un trabajo social de produccion de poblaciones” y de las instituciones que
definiran y gestionaran los problemas que las aquejan (Lenoir, 1993, p. 62). De alli,
pues, que al proceso de problematizacion social puede denominarsele también procesos
de elaboracion social de los problemas de sociedad; en los cuales se categoriza, se
discute, se disputa y se estipula qué es lo problematico de y en una sociedad y cémo y
por qué deberian “invertirse” y definirse diferentes maneras y recursos sociales para
“hacerse cargo” del problema.

Ahora bien, la particularidad del enfoque de Lenoir reside en retomar los
planteamientos de Pierre Bourdieu para analizar a la elaboracion social de los
problemas sociales. Ello, implica tres cuestiones principales: 1) analizar dicha
elaboracion como apuestas de clasificaciones o de categorias, en disputa o en
convergencia con otras apuestas 2) comprendidas dentro de campos sociales
especificos, 2) y realizadas publicamente a través de practicas de clasificacion, de
nominacioén, de enunciacion llamadas formulaciones publicas del problema. A

continuacion, se describiran estos tres elementos.

2.1 La problematizacién social como apuestas de clasificaciones en campos
sociales especificos

Para Lenoir, la elaboraciéon social de un problema es un trabajo de
categorizacion de una situacion como problematica y de una problematica privada en
una publica. En ese proceso, los agentes sociales definen y producen poblaciones
afectadas e instituciones colectivas destinadas a gestionar, a atender o a solucionar

dichas situaciones categorizadas como problematicas. En adelante, se utilizaran los
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términos de elaboracion social de los problemas de sociedad, de categorizacion de un
problema o de problematizacion social como sindnimos.

Lenoir comprende la problematizacidon social como la configuracion de “las
apuestas de definiciones y de clasificaciones que producen los agentes interesados en
el tratamiento” social y politico de un problema (Lenoir, 1993), p.72). Dicha
clasificacion o categorizacion es una apuesta porque constituye y propone una vision
sobre la vida, sobre la justicia, sobre la sociedad, sobre una situacion especifica, es
decir, sobre el problema en cuestion que busca hacerse realidad o hacer a la realidad a
su manera (Lenoir, 1993, p. 60).2 Asi, son apuestas porque constituyen estrategias
simbolicas y practicas “dirigidas a imponer la verdad parcial de un grupo como la
verdad de las relaciones objetivas entre los grupos” (Bourdieu, 1990, [1984]), p. 47).
De esta manera, las apuestas de definiciones o de clasificaciones son en si mismas las
propuestas y los trabajos de categorizacion de una situacion como problematica; las
cuales, se van constituyendo histéricamente y configuran propuestas de sociedad,
agentes, instituciones, relaciones que buscan implementar sobre la realidad social a que
remite la categorizacion del problema.

Los agentes sociales compiten, disputan y en ocasiones también convergen
(ponen en juego) sus apuestas de definiciones sobre el problema con las apuestas de
otros agentes; lo cual, implica que en un proceso de problematizacion especifico,
dichos agentes también instalan o resuelven sus confictos y disputas. Asi puede
admitirse que, como dice Lenoir, en la problematizacion social, junto con la “causa de
interés general” que postulan los agentes, la “solucion al problema no era lo tinico que
estaba en juego” (1993, p.80).

Dichas competencias o disputas de apuestas de categorizaciones se dan como
parte de las disputas por la distribucion del capital especifico del campo social donde
se elaboran los problemas de sociedad (Lenoir, 1993, p. 72). Como explica Pierre
Bourdieu, los campos sociales se diferencia entre si por el tipo de practicas que se
realizan en ellos y que corresponden y se organizan de acuerdo con un tipo de un capital

especifico (politico, médico, artistico, etc.). El capital especifico constituye “la forma

2 En esta referencia, Lenoir hace alusion a la categoria especifica de “accidente de trabajo”,
pero los elementos sefialados pueden ampliarse a cualquier categoria social.
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legitima de autoridad especifica del campo” (Bourdieu y Wacquant, 2005, [1992]), p.
160) y refiere “a aquello que estd en juego” (en disputa, en competencia y en
convergencia) en él.

En ese sentido, los agentes sociales apuestan sus categorizaciones sobre el
problema dentro de las logicas de juego que marcan dichos capitales especificos como
una manera también de participar en su distribucion (de ser parte de ellos). Insercion y
aspiracion que les permite a los agentes, a través de sus apuestas, trayectorias,
estrategias y relaciones particulares, “salvaguardar o mejorar su posicion [en el campo
en cuestion] e imponer los principios de jerarquizacion mas favorables para sus propios
productos” (Bourdieu y Wacquant, 2005, [1992]), p.155). En ese sentido, la puesta en
juego de un capital especifico y de su distribuciéon implica que los agentes sociales
imprimen un dinamismo a las relaciones entre las posiciones del campo; con lo cual,
se reconoce la historicidad y la posibilidad de cambio del campo mismo a pesar, pero
también a través de su regularidad y su materialidad.

Asi, a través de las apuestas de clasificaciones, los agentes sociales participan
en las disputas y en las convergencias con otros agentes por la distribucion de dicho
capital especifico, como una manera de legitimar la pertinencia de sus
problematizaciones y de ellos mismos como agentes competentes en el campo en
cuestion. De este modo, un supuesto tedrico en Lenoir es que el campo social (o mejor
dicho, las reglas de juego de la distribucion de capital especifico del campo) constriiie
las logicas, los sentidos, las formas y los contenidos de las luchas y las apuestas de
clasificacion de un problema.?

Abhora bien, dentro de estas disputas y convergencias: “La elaboracion de estos
criterios [de clasificacién] esta en general asociada al surgimiento de instituciones y
agentes especializados que encuentran en estas definiciones el recurso y el fundamento

de su actividad™ (1993, p. 62), con lo cual, las apuestas y las luchas de clasificaciones

3 Es importante anotar que Bourdieu (2005, [1992]) indica que dichas reglas no son mas que
las maneras en que los agentes entran en relacion y en accion con otros agentes, posicionados
de una manera especifica pero no estatica en relaciones de fuerza. Con esto, se puede observar
como se van configurando nuevos agentes, posiciones y relaciones a partir de la elaboracion
social de un problema de sociedad; es decir, se observa como las elaboraciones de los
problemas son también elaboraciones del campo social y, por tanto, de la realidad social.
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“contribuyen al mantenimiento o a la transformacion de su posicion en el espacio
social” (Lenoir, 1993, p. 70). De este modo, en el proceso de elaboracion del problema,
los agentes no solo dirimen sus apuestas y luchas: ademas, ellos mismos se van
constituyéndo, transformando o configurando. Es decir, los agentes mismos se
convierten en procesos y en productos de la problematizacion social.

Asi, Lenoir (con Bourdieu) da cuenta de que “El estudio del surgimiento de un
problema social es en este aspecto uno de los mejores reveladores de este trabajo de
‘construccion de la realidad’.” (Lenoir, 1993, p. 71), porque en la problematizacion
social se contruyen categorias sobre el problema, pero también agentes, instituciones,
relaciones, etc. que van, en la practica, constituyendo la materialidad social del

problema mismo.

2.2 Las formulaciones publicas de los problemas

En sintesis, puede decirse que la propuesta de Lenoir consistiria en analizar la
elaboracion social de los problemas sociales como apuestas de categorias que
constituyen “causas generales” que defender y, al mismo tiempo, luchas y alianzas por
el capital especifico del campo social en el que se inscriben.

Ese proceso corresponde también a “un trabajo especifico de enunciacion y de
formulacion publicas” (Lenoir, 1993, p. 80) que define y categorizan publicamente
(socialmente visible) lo problematico de la situacion. Es decir, que constituye las
apuestas de categorias en cuestion. Con ello, los agentes sociales “encuentran en la
constitucion de un problema social una causa de interés general que defender” (Lenoir,
1993, p. 80”, manifestada en los campos sociales como un conjunto de formulaciones
publicas sobre el problema: es decir, como un conjunto de practicas de clasificacion,
de enunciacion y de nominacion socialmente visibles cuya funcién principal reside en
nombrar el problema publicamente. De este modo, las apuestas y las luchas de
categorias se configuran de manera practica a través de estas formulaciones publicas.

En efecto, con las formulaciones publicas los agentes enuncian y designan sus
reclamos y su definiciones sobre la situacion que los aqueja y, con ello nombran,

definen, indican, etc., cudl o qué es el problema, cudl es la “causa de interés general” a
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defender, quiénes, como y por qués son afectados y quiénes y como pueden
solucionarlo. Como se vera mas adelante, dicho en términos de J. Gusfield, con ello
designan cudles son las responsabilidades causales y politicas del problema.

Como puede verse, con la formulacion publica del problema, dichos agentes se
convierten en afectados/as. En otros casos, se convierte en los portavoces del problema
ya sea “como representantes de un grupo social” vulnerable o vulnerado o “al menos
de una causa implicitamente compartida que contribuyen a explicar” (Lenoir, 1993,
p.81). En ese sentido, a través de estas formulaciones publicas, los agentes describen y
prescriben los atributos y las posiciones sociales necesarias para constituir y para
reconocerse como tales: como afectados, como portavoces y/o como agentes gestores
y responsables de solucionar el problema.

De esta manera, la elaboracion social del problema es siempre un trabajo de
formulacion publica del problema que ayuda a posicionarlo “en la escena de los debates
publicos (...) acreditar la causa, en especial, ante los poderes publicos” y a sefialar “la
existencia social del ‘grupo’ [afectado] y la importancia politica del problema que ¢l
plantea” (Lenoir, 1993, pp.84-85). Es decir, que categoriza e inserta al problema dentro
de los asuntos que son importantes para la sociedad y que la sociedad deberia atender
y solucionar. Asi, con estas practicas de categorizacion y de formulacion publica, los
agentes enarbolan una dimension moral y normativa sobre el problema en cuestion, lo

cual:

tiene por consecuencia, cuando no por funcion, ‘normalizar’ un ‘problema social’,
es decir, hacer que se acepte como ‘normal’ un nuevo estado de relaciones (...),
aunque solo sea dandole un nombre oficial e inventado nuevas normas que rijan

la vida cotidiana y las actividades asociadas (al problema) (Lenoir, 1993, p. 84).

Es decir, la formulacion publica del problema conlleva también la
“Institucionalizacion de una nueva moral” o la consolidacion de una preexistente la
definicion del problema y al area social a la que refiere (Lenoir, 1993, p.97).

En sintesis, las formulaciones publicas sobre el problema son las practicas
concretas de categorizacion, de enunciacion y de visibilizacion por las cudles los

agentes sociales disputan y apuestan sus definiciones sobre el problema en la defensa
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de una “causa general” que defender, incrita en las luchas y alianzas por el capital

especifico del campo social en cuestion.

3. Lo publico de los problemas: Joseph Gusfield

Puede decirse que la sociologia de los problemas publicos y sociales busca
comprender los procesos, los agentes y las practicas que categorizan y configuran una
situacion como problematica y que dan cuenta, a su vez, del paso de lo privado a lo
publico. Dentro de este gran objetivo, la propuesta de R. Lenoir estriba en analizar la
elaboracion social de los problemas sociales como un proceso de luchas y de apuestas
de clasificaciones por el capital especifico del campo social en el que ocurren, realizada
a través de diversas practicas de formulacion publica sobre el problema. Estas
formulaciones publicas definen qué es el problema, quiénes lo padecen, quiénes lo
defienden y quiénes pueden o deben hacerse cargo; con lo cual, se realiza y se dirime
la lucha o la apuesta social que las constituye.

A pesar de la nocion de formulacion publica, Lenoir no profundiza en lo publico
de estas formulaciones mas alla de aludir a su caracter visible o de “causa de interés
general” como forma de legitimacion y de enunciacion. Por ello, para complementar el
enfoque de Lenoir y para indagar mas sobre el significado de lo publico en la
elaboracion de los problemas sociales, en este apartado se recurrird a la propuesta de

Joseph Gusfield.

3.1 Del problema social al problema publico: interés colectivo, responsabilidad
y visibilidad

Para J. Gusfield la categoria de problema social expresa el proceso
sociohistorico de definicion de una situacion como deplorable, pero la categoria de
problema publico abona otras dimensiones al andlisis. En primer lugar, la categoria de
problema publico remite a un proceso que, ademds de definir una situacién como

problematica, también estd dedicada a “Convertir los problemas privados y familiares
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en publicos” (1989)";* es decir, que configura situaciones en problemas, y luego,
problemas particulares como problemas de la sociedad.

En ese sentido, y en segundo lugar, para Gusfield lo publico de los problemas
se inscribe en el fendémeno y en el proceso sociohistérico de “La deriva del largo
camino en las sociedades modernas hacia un mayor compromiso de utilizar las
instancias publicas para mejorar directamente el bienestar de los ciudadanos™ (1989,
p.432)*. Asi, la categoria de problema publico visibiliza la cuestion del interés general
como afectacion a y como generacion de bienestar colectivo por medio de las instancias
publicas o colectivas de la sociedad y del Estado, y de la ciudadania de los afectados.

En consecuencia, y en tercer lugar, el problema publico ‘“sugiere una
responsabilidad social para resolver lo resoluble” y describe “las instituciones y
profesiones a las que las personas recurrieron para hacer frente a los problemas
publicos” (Gusfield, 1989, p.432)*. Es decir, resalta las responsabilidades colectivas
involucradas o involucrables en la causacion y en la gestion publica de dicho problema.
Por ultimo, el problema publico como categoria de analisis resalta que el proceso de
problematizacion ocurre a través de la enunciacion visible del problema que “Pretende
representar intereses publicos y normas sociales” (Gusfield, 1989, p. 435)*. En ese
sentido, con Gusfield hay tres dimensiones principales y relacionadas entre si que
indican lo publico de los problemas: uno, referente a la nocién de interés general,
colectivo o publico; dos, a la responsabilidad para hacerse cargo del problema y tres, a
la visibilidad del colectivo social y politico.

Respecto al interés publico, Gusfield apunta lo siguiente:

El término publico tiene al menos dos usos comunes. Uno esta enquistado en el
sentido del ‘interés publico’. Aqui la palabra actia como contraste respecto de lo
especial, particular y personal, términos que expresan la sensacion de estar
desligados de las preocupaciones colectivas. Las acciones publicas se atribuyen a
los intereses y valores de todo el grupo. Son enunciadas por personas que dicen
hablar en ‘nombre de’, o como representantes de la colectividad (Gusfield, 2014,

[1981]), p.287).

4El * indica la traduccion propia de una cita que originalmente se encuentra en inglés.
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Esta dimension de lo publico sobre los problemas apunta a una instancia de lo
social que afecta, que interpela y que corresponde a la generalidad del grupo. O dicho
de otra manera, al grupo entendido, justamente, como grupo. Lo publico expresa, indica
y prescribe ambitos de interés, de afectacion, de intervencion y de ordenacion de lo
colectivo. Como indica Gusfield, los problemas publicos “No son acerca de nadie en
especial, sino acerca de una sociedad” (2014, [1981]), p. 107).

En ese sentido, vale preguntarse: ;quiénes constituyen al grupo entendido como
la colectividad de una problematizacion en cuestion?, y ;cudles son los intereses
generales en juego, en tanto afectaciones, necesidades, soluciones y responsabilidades
que se configuran en el trabajo de problematizaciéon de una situacion? Para ello,
conviene rescatar lo que sefiala Nora Rabotnikof (1998) sobre la distincion publico-
privado: los limites y los contenidos de cada polo son construidos y reconstruidos
sociohistoricamente. Por lo tanto, serd parte del andlisis comprender como se
constituye lo publico concreta y especificamente para cada caso de estudio.

Este interés publico, en Gusfield, estd definido en términos de responsabilidad,
la cual refiere a las disputas por el “quién” y el “qué” del problema, denominado por
Gusfield como la propiedad y las responsabilidades causales y politicas que aluden y
designan un proceso de problematizacion. Respecto a la propiedad del problema,
Gusfield apunta que no todos los agentes involucrados en la problematizacion tienen
el mismo poder y la misma autoridad para construir las definiciones publicas sobre los
problemas; de esta manera, denomina propiedad del problema a aquella “capacidad de
crear la definicion publica de un problema e influir sobre ella” y que alude a los
“atributos de control, exclusividad, transferibilidad y pérdida potencial” para realizar
dicha definicion (2014, [1981]), p.76). En ese sentido, los propietarios del problema
tienen o van construyendo los atributos sociales y culturales especificos que les
concede autoridad para definir, afirmar, reclamar, discutir y discurrir sobre la
categorizacion publica del problema y de sus posibles y deseables soluciones. Es decir,
para describir y prescribir las responsabilidades involucradas.

En efecto, de acuerdo con Gusfield, “La propiedad es una pieza en la estructura

de los problemas publicos. Indica el poder de definir y de describir el problema. Nos
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dice quién, pero no nos dice qué: no determina el contenido de la definicion y de la
descripcion” (2014, [1981]), p.80). En ese sentido, los contenidos de la definicion y las
categorias de formulacion publica sobre el problema incluyen lo que Gusfield llama
responsabilidad causal, con la cual se define y se describe como fue posible el
problema, qué es y qué lo origind, y a la responsabilidad politica, indica quiénes y
como deben hacerse cargo del problema (2014, [1981]), pp. 80-81). Como indica
Gusfield:

El primero -la responsabilidad causal- es cuestion de creencia o cognicion, es una
afirmacion de la secuencia que facticamente responde por la existencia del
problema. El segundo -la responsabilidad politica- es cuestion de politicas. Afirma
que alguna persona o alguna dependencia esta obligada a hacer algo respecto del

problema, a erradicar o aliviar la situacion perjudicial (2014, [1981]), p. 81)

Asi, estas dos responsabilidades expresan como se define el qué y el como las
instancias colectivas de la sociedad y del Estado estan involucradas en la generacion
de los problemas publicos y de su atencion y gestion. De este modo: “La relacion entre
responsabilidad causal y responsabilidad politica, es por lo tanto, una cuestién central
para comprender como los problemas publicos toman forma y cambian” y como se
define el interés general en ellos (Gusfield, 2014, [1981]), p.71). En ello, Gusfield
indica que pueden o no coincidir los agentes propietarios del problema con las causas
y los agentes involucrados en las causas y con los agentes politicamente responsables;
lo cual, dependeré de cada caso de estudio.

Por ultimo, la cuestion de la visibilidad refiere a que “lo publico se distingue de
lo que es privado por su capacidad de ser observado. (...) Los actos publicos estan a la
vista, los actores no tienen control sobre quienes pueden presenciarlos ni tampoco
medios de interponer una pantalla entre ellos y el publico” (Gusfield, 2014, [1981]),
p.287). Asi, la visibilidad de los problemas publicos implica su potencialidad y al

mismo tiempo vulnerabilidad para ser reconocidos, interpelados, reaccionados y
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respondidos; es decir, puestos en discusion, definidos, aceptados o rechazados de una

manera especifica.’

3.2 Entre Lenoir y Gusfield: la elaboracion social de los problemas publicos

Con la ayuda y con el cruce de los enfoques de R. Lenoir y J. Gusfield, esta
investigacion se centrard en el andlisis de /a elaboracion social de los problemas
publicos, entendida como apuestas de clasificaciones (a veces en disputa con otras, a
veces en convergencia) en campos sociales especificos, que es realizada a través de
practicas sociales de formulacion publica sobre el problema.

El anélisis de dichas formulaciones publicas se hard a través de las dimensiones
de lo publico de Gusfield: interés general, responsabilidad causal y politica y
visibilidad. En ese sentido, si bien Lenoir no utiliza la denominacién de problema
publico sino problema de sociedad, en esta investigacion si se acudird a la categoria de
problema publico para aludir a la relacién conceptual entre Lenoir y Gusfield. Asi, se
utilizara la denominacién elaboracion social de los problemas publicos o procesos de

problematizacion social para nombrar esta conjuncidon conceptual.

5 Aqui, Gusfield propone el “drama publico” como una categoria tedrica-metodoldgica para
comprender y aprehender las maneras de hacer visible una situacion, es decir, de presentarlas
publicamente. El drama publico para este autor refiere al acto publico como “una presentacion
y una performance, y al mismo tiempo una tarea” (Gusfield, 2014, [1981]), p. 289), “dirigidas
a una audiencia que es el centro de atencidon de los actores” (p.288) y dedicadas a “crear y
sostener la atencion y el interés de su auditorio” (2014, [1981]), p.288). Asi, con el drama
publico se analizan los sentidos de las distintas practicas e interacciones realizadas en la
“escena publica” (en los ambitos sociales de visibilidad y de interés publico), para comprender
la relacion entre las formas de presentacion y la conformacion de audiencias en la construccion
del reconocimiento social y politico de la dramatizacion de un problema particular. Ahora bien,
este trabajo no se centrard en el analisis de las dramatizaciones de los problemas y en las
formaciones de sus audiencias, pero si incluira la dimension de la visibilidad de los problemas
para comprender su postulacion como asuntos de interés general, los efectos sociales y politicos
de esta visibilidad y las maneras especificas de hacerlo visible. En ese sentido, en lugar de
recuperar la nocion de drama publico de Gusfield, se retomara el “trabajo de formulacion
publica” de Lenoir, que hace alusion a las practicas de visibilizacion de las enunciaciones sobre
el problema y sobre los agentes que las enuncian, pero sin centrarse en las respuestas a éstas
por parte de otros agentes, ni en los publicos ni audiencias que se van elaborando en el drama
publico.
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Con ello, esta investigacion analizara la elaboracion de la enfermedad terminal
como problema publico en dos campos sociales: el campo médico y el campo
burocratico de la salud publica. A continuacion se definirdan ambos campos para

después hacer una relacion con las propuestas de Lenoir y de Gusfield.

4. El campo médico

Para comprender al campo médico se retomara el trabajo de Roberto Castro y de
Marcia Villanueva, quiénes lo definen como una: “red de relaciones objetivas
estructuradas en torno a la regulacion y conservacion del monopolio de los
conocimientos y practicas profesionales legitimas para la preservacion de la salud, la
identificacion y prevencion de enfermedades, y su curacion” (2019, p. 43). A partir de

ello, el campo médico esta:

formado por las instituciones de salud, ptblicas y privadas, que prestan servicios
directamente a la poblacion; por los agentes que operan estas instituciones,
principalmente el personal médico, de enfermeria y paramédico, asi como los
profesores y estudiantes de las diversas especialidades médicas; por las escuelas
de medicina y los centros de investigacion que generan el conocimiento valorado
como capital especifico del campo, y por las asociaciones profesionales (por
ejemplo, consejos de especialidades médicas) que certifican a los médicos

especialistas (2019, p. 43).

Como explican los autores mencionados, el capital especifico del campo
médico es el poder y la autoridad para definir cuales son los “conocimientos y practicas
profesionales legitimas™ para prevenir, atender y curar enfermedades; es decir, para
definir qué y qué no es médicamente legitimo. En ese sentido, los agentes individuales,
colectivos e institucionales que conforman al campo médico se organizan, se
relacionan, disputan, compiten y convergen entre si para obtener un lugar dentro de la

distribucidn de este capital y, por lo tanto, dentro del campo médico.
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Castro y Villanueva (2019) indican que el campo médico en México se
compone de dos subcampos principales: el subcampo de la medicina moderna y el
subcampo de la medicina tradicional o alternativa. Para los intereses de esta

investigacion, se definird solamente al primero.

4.1 El subcampo de la medicina moderna: las apuestas, las luchas y las
convergencias de categorias por el capital médico especializado

En el subcampo de la medicina moderna las reglas de juego y de distribucion
del capital médico “se orientan a la produccion de profesionales clinicos; conciben a
las enfermedades como entidades de origen biologico; y postulan la
departamentalizacion de los conocimientos, esto es, la especializacion de la practica
médica” (Basado en Borrell, 2005, Castro y Villanueva, 2019, p. 48).

En ese sentido, este subcampo es el locus social del modelo biomédico o, como
lo llama Menéndez (1988), del Modelo Médico Hegemonico caracterizado por una
posicion biologicista, individualista, asocial, ahistorica, acultural, con relaciones
asimétricas entre el médico y el paciente, con enfoque curativo, identificado con la
racionalidad cientifica,con profesionalizacion formalizada, compartimentada y
especializada.® A partir de estas caracteristicas se estructuran “los saberes, las practicas
médicas y las formas de institucionalizar la medicina en la modernidad” (Camejo y
Valdés, 2016, p.42), al igual que las luchas y las apuestas por las categorias que realizan
los agentes sociales por hacer parte de la distribucion de capital médico y de su
reconocimiento como parte de este subcampo.

A partir del modelo biomédico, el subcampo de la medicina moderna se divide
de la siguiente manera: el subcampo clinico, “enfocado en la atencién médica de
individuos en un consultorio, una clinica o cualquier medio hospitalario”, el subcampo
poblacional, dedicado a “la produccién tanto de conocimiento sobre salud a nivel
comunitario como de politicas publicas de salubridad” y el subcampo de las ciencias

biomédicas, “donde, en interaccidon con el campo cientifico, se produce conocimiento

% En lo que sigue biomedicina, medicina moderna o modelo médico hegemonico se utilizaran
como sindnimos.
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cuyo valor no solo deriva de la logica de este ultimo, sino también de sus aplicaciones
en la medicina” (Castro y Villanueva, 2019, pp. 45-46).

Como puede observarse, estos subcampos responden a las instituciones de
atencion médica (sobre todo, en el subcampo clinico, esto refiere a los hospitales, a las
clinicas y a los consultoras que, normalmente, hacen parte de los sistemas nacionales
de salud), a las instituciones de investigacion, de administracion, educativas y de
formacion profesional en salud, y a las organizaciones civiles y farmacéuticas que
atraviesan los tres subcampos.

Como se refirio en parrafos anteriores, las caracteristicas del modelo biomédico
se centran en la produccién de “conocimiento médico especializado, que es la forma
de capital cultural y simbolico de mas alto valor en este espacio” (Castro y Villanueva,
2019, p.50). En consecuencia, la produccion y la organizacion de experticia
especializada y cientifica es el capital especifico del subcampo de la medicina moderna.
En ese sentido, dicha experticia puede comprenderse como el capital especifico de este
subcampo, entendido como capital médico especializado en tanto que se organiza y se
distribuye en forma de especialidades médicas; las cuales, clasifican las jerarquias y
las posiciones del subcampo de la medicina moderna (Castro y Villano, 2019, p.79).”

Ahora bien, salvando las distancias teoricas, puede decirse que estas
especialidades médicas (y por lo tanto, las posiciones en el subcampo de la medicina
moderna) se ejercen a la manera de jurisdicciones profesionales. Segin A. Abbott
(1988), una jurisdiccion profesional refiere al control que un grupo profesional tiene
sobre un saber y un servicio experto para definir, diagnosticar, inferir y tratar un area
problematica de la existencia humana o natural, basado en el trabajo académico de
produccion de “Un sistema de conocimiento que formaliza las habilidades sobre las
cuales se desarrolla este trabajo”* experto y que lo legitima dentro de los valores de la
racionalidad, de la ciencia y de la logica (Abbott, 1988, p. 52). Asi, una jurisdiccién

profesional es el control que un grupo social mantiene sobre la relacién entre su

" De acuerdo con Castro y Villanueva, se podrian rastrear otras formas de relaciones de poder,
y por tanto de organizar las posiciones dentro del subcampo de la medicina moderna, por
ejemplo, la diferencia entre profesiones (medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social, etc.),
pacientes-personal de salud, y/o género. Para fines de esta investigacion se trabajard solamente
en el eje de las especialidades médicas.
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experticia y su aplicacion al problema que resuelve o atiende; con lo cual, obtiene y
asegura el reconocimiento de que so6lo su sistema de conocimiento podra hacerse cargo
de dicho problema y, por lo tanto, intervenir exclusivamente sobre ¢él.

En consecuencia, puede decirse que la organizacion, distribucion y
jerarquizacion del capital médico especializado (es decir, del capital médico
organizado por especialidades médicas en el subcampo de la medicina moderna), se
realiza a través de las jurisdicciones profesionales que los agentes sociales puedan
establecer exclusiva y eficientemente sobre areas de atencion de la salud y de la
enfermedad: por ejemplo, la pediatria sobre la salud/enfermedad infantil, la
ginecobstetricia sobre la salud/enfermedad de la mujer y lo referente al embarazo y al
parto, la neumologia sobre la salud/enfermedad de los pulmones y del sistema
respiratorio, la medicina paliativa sobre la enfermedad terminal, etc.

En ese sentido, lo que aporta el concepto de jurisdiccion profesional a la idea
de las especialidades médicas es que el capital médico especializado se organiza no
solo por un conjunto de saberes expertos, sino también por areas de la
salud/enfermedad problematizadas y medicalizadas exclusivamente por uno de estos
saberes expertos. Asi, las especialidades médicas son la distincion y designacion de
jurisdicciones profesionales en el subcampo de la medicina moderna para atender
exclusivamente un problema (un area) de salud/enfermedad. A partir de esto, el
subcampo clinico de la medicina moderna se dirime qué tipo de problemas o de
situaciones son susceptibles de medicalizarse, cudl especialidad le corresponde y qué
lugar ocupa dentro de la biomedicina.

Como se dijo anteriormente, las especialidades médicas resultan una manera de
clasificar, de organizar y de jerarquizar (es decir, de posicionar) a los agentes en el
subcampo de la medicina moderna y de constrefiir las apuestas, las luchas y las
convergencias por las categorias médicas y por la distribucion del capital médico
especializado. Asimismo, como expresa Abbott, las jurisdicciones profesionales son
construidas y mantenidas social e historicamente y los “limites jurisdiccionales estan
perpetuamente en disputa” (1988, p. 2)*. Por lo tanto, se necesita de un trabajo

constante anclado en la practica profesional y entramado siempre en un proceso de

35



“competencia interprofesional”® para sostener, crear, disputar, conseguir o hacer
perder dicha jurisdiccion (1988, p. 2).

De esta manera, para relacionar la propuesta de Abbott con la de Castro y
Villanueva, puede decirse que estas disputas jurisdiccionales son también apuestas y
disputas de categorias por definir y posicionar a las especialidades médicas (como el
control entre el saber experto y area problematica de trabajo, es decir, como
jurisdiccion profesional) en el subcampo de la medicina moderna. Y que dichas
disputas se realizan en tres sentidos principales: 1) por formar parte de las
especialidades médicas establecidas, 2) por definir la jerarquia entre las especialidades,
3) por establecer y legitimar qué conocimientos, y qué areas y problemas de la vida
humana forman parte de la medicina moderna y de cada especialidad en particular.

Asi, para comprender como se resuelven dichas competencias, luchas y apuestas
por las categorias en el subcampo de la medicina moderna (y, por tanto, también por
las posiciones y por el capital médico especializado), se puede analizar como los
agentes reclaman, construyen, sostienen y legitiman la jurisdiccion profesional del
saber experto que producen o al que adscriben, dirigido a conservarse o a convertirse
en una especialidad médica reconocida. Es decir, en las apuestas y en las luchas por
inscribir sus categorias dentro del capital especifico del subcampo de la medicina

moderna.

4.2 El campo médico y la elaboracion social de los problemas publicos

Para analizar como se elabora un problema publico dentro del campo médico,
debe analizarse como los agentes formulan publicamente al problema como parte de
las apuestas y disputas de categorias para participar del capital médico y del capital
médico especializado. Es decir, se debera analizar como el trabajo de formulacion
publica del problema nomina y explica por qué dicha situaciéon es un problema
definible y atendible por el capital médico y cobmo debe realizarse dicha atencion, es
decir, cudles son la responsabiliades politicas (en términos de Gustield) que tiene la

medicina y sus especialidades sobre el problema en cuestion.
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Con lo anterior se expresa como los agentes que formulan publicamente el
problema intentan insertar sus categorias y a si mismos dentro de la distribucion del
capital médico en general y del capital médico especializado en particular. Con ello,
puede observarse como la formulacion publica del problema publico se elabora dentro
de la jurisdiccion profesional de una especialidad médica reconocida o naciente y, por
lo tanto, dentro del capital especifico y de las posiciones del subcampo de la medicina
moderna. En consecuencia, se debera explicitar como las responsabilidades causales y
politicas descritas y prescriptas en las formulaciones publicas del problema se
relacionan con el ejercicio o con la configuracion de la jurisdiccion profesional de una
especialidad médica.

En ello, lo que otorga el concepto de jurisdiccion profesional de Abbott es: 1)
advertir la relacion entre una experticia y un area o situacion de la existencia y de la
vida, 2) el sefialamiento de una trabajo cognitivo, simbdlico y practico sobre dicha area
que la permite configurarla cémo un problema y convertirla en susceptible de ser
atendida, gestionada o solventada, justamente, por un saber experto. Aunque su
caracterizacion como problema dependa, en gran medida, de la produccion del mismo

saber.

5. El campo burocratico de la salud ptblica

5.1 El Estado como conjunto de campos burocraticos

En esta investigacion, la categoria de campo burocratico de la salud publica
parte de la definicion sobre el Estado hecha por Pierre Bourdieu. Para este autor el
Estado no debe comprenderse como ‘“una realidad bien definida, claramente
circunscripta y unitaria” (2005, [1992]), p. 168), sino como una realidad multiple,

heterogenea y compuesta por:

un conjunto de campos administrativos o burocraticos (a menudo bajo la forma
empirica de comisiones, oficinas y consejos) dentro de los cuales agentes y
categorias de agentes, gubernamentales y no gubernamentales, luchan por esta

forma peculiar de autoridad que consiste en el poder de mandar por medio de la

37



legislacion, regulaciones, medidas administrativas (subsidios, autorizaciones,

restricciones, etc.) (2005, [1992]), p. 168, paréntesis en el original).

El Estado como un conjunto de campos burocraticos implica que es un conjunto
de campos sociales donde se ponen en juego “el poder de regular una esfera particular
de practicas (inmigracion, vivienda, educacion, salud, etc.), la movilizacion de recursos
(financieros, juridicos, administrativos, etc.) propios de una instituciéon publica o
ligados a los poderes publicos”, como explica Vincent Dubois (2015, p.10) basado en
Bourdieu. Asi, el Estado no es mas que un conjunto de campos burocraticos de caracter
publico dedicados a regular y a autorizar las categorias de clasificacion social de otros
campos sociales.

Bajo esta concepcion puede senalarse al Estado como un metacampo: un campo
de campos que expresa un conjunto de relaciones entre campos burocraticos y entre
¢éstos y otros campos sociales. Asi, se precisa un analisis concreto de cada uno de ellos,
de sus interrelaciones y de los agentes individuales, colectivos e institucionales que los
componen para poder comprender lo que sucede en el Estado (Bourdieu, (2015,
[1990]); Dubois, 2015).8

Por lo tanto, el capital especifico estatal, que se denominara en adelante capital
burocratico, residen en el poder politico y administrativo de legislar y de adminitrar
legitimamente los diversos campos sociales (Bourdieu y Wacquant, 2005, [1992]), p.
168). El Estado, o mejor dicho, los agentes estatales, a través del capital burocratico

produce las categorias burocraticas que describen y preescriben:

con autoridad lo que un ser, cosa o persona es en verdad (veredicto) en su
definicion social legitima, es decir, lo que esta autorizado a ser, lo que tiene
derecho a ser, el ser social que tiene derecho a reivindicar, de profesar, de ejercer

(en oposicion al ejercicio ilegal)” (Bourdieu, (1996, [1993]), p. 13).

En esta investigacion, estas categorias burocraticas sobre las categorias de otros

campos sociales se denominaran categorias de accion publica, para insertar el

8 A partir de este punto, en esta investigacion la categoria de Estado implica siempre un
conjunto de campos burocraticos.
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planteamiento de Lenoir en el andlisis de los campos burocraticos. Y para denotar que
las categorias burocraticas no sélo definen categorias sobre otros campos sociales, sino
también maneras de actuar e intervenir piblicamente sobre estos.

En ese sentido, puede decirse que a través de estas categorias burocraticas
entendidas como categorias de accion publica, el capital burocratico expresa la practica
de un poder sobre el poder que se ejerce en cada campo social de acuerdo con la
distribucion de su capital especifico (Bourdieu y Wacquant, 2005, [1992]), p. 172).
Pero, como explica Dubois, este ejercicio del capital burocratico sobre otros capitales
sociales no es “una forma de conduccion centralizada, sino el producto de relaciones
de fuerzas, entre esos campos, y entre cada uno de ellos y el campo” burocratico en
cuestion (2015, p.30).

Asi, en la disputa por el capital burocratico, los agentes estatales y no estatales
se encuentran y se enfrentan, se alian y cooperan entre si para definir la accion estatal,
su objetivacion institucional y su puesta en practica a través de leyes, reglamentos,
financiamientos, politicas, programas gubernamentales, instituciones, etc. Y, del
mismo, las apuestas, las disputas y las convergencias entre los campos burocraticos y
los campos sociales son incididas e inciden en las apuestas, disputas y convergencias
al interior de cada campo.

Por ultimo, es importante anotar que en las apuestas y en las luchas por el capital

burocratico también est4 en juego:

un debate permanente sobre la funcién misma del Estado, y de la alternativa entre
el laisser-faire y la intervencion; [...] que tienden a identificar la accion del Estado
en la distribucion de los medios de ejercer los derechos fundamentales [...] y
asegurar los grandes equilibrios economicos y financieros” (Bourdieu, (1990,

[2015]), p.37).

De esta manera, los campos burocraticos, en regulacion y en relacion con otros
campos sociales, son también espacios de disputa y definicion sobre el lugar y las
relaciones que el Estado debe ocupar y mantener como regulador, proveedor y garante

de servicios, de bienestar social y de derechos sociales, politicos y culturales. Al final
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de este capitulo se analizard uno de estos campos burocraticos dedicado a la

administracion estatal de la salud publica.

5.2 Las categorias de accion publica

Como se dijo en el apartado anterior, al relacionar a Bourdieu con Lenoir, las
categorias que los agentes producen a través del capital burocratico son, a su vez,
categorias de accion publica. Es decir, categorias producto de un trabajo de definicion
estatal que se practica como un “trabajo de reconocimiento, de unificacion y de
oficializacion, en suma, de normalizacion” sobre una situacion o problema de la
sociedad, al igual que de las formas de “hacerse cargo” de dicho problema (Lenoir,
1993, pp.85-86).

Dichas categorias, como indica Lenoir, expresan que “es mediante un proceso
de consagracion estatal como problemas en estado privado [...] se erigen en problemas
sociales que exigen soluciones colectivas, muy a menudo, en forma de
reglamentaciones generales, de derechos, de equipos, de transferencias econdmicas,
etc.” (1993, pp.85-86). Asi, las categorias de accion publica refieren a la elaboracion
de un problema publico en las instancias, agencias y capitales especificos del Estado
(o del campo burocratico en cuestion).

Con ello, las categorias de accion publica tienden “a paralizar y a fijar las
categorias de acuerdo con las que se ha planteado y resuelto el problema hasta el punto
de hacerlas evidentes a todos” (Lenoir, 1993, p.92). Esto, implica dos cuestiones de
suma importancia. Una, que las categorias de accion publica remiten a la definicion y
elaboracion estatal sobre el problema, con lo cual, es posible rastrear en ellas las
responsabilidades causales y politicas (dicho en términos de Gusfield) descritas y
preescritas por la elaboracion burocratica del problema.

Asimismo, estas categorias de accion publica remiten a “la formacion de
‘poblaciones’ dotadas o privadas de derechos socialmente garantizados por el Estado”
(Lenoir, 1993, p.89). Ello, es mas que la relacion de una poblacion con un derecho
especifico; sobre todo, significa la descripcion y la prescripcion de las caracteristicas

que dicha poblacion “debe tener” para ser reconocida por las instancias estatales como
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sujetos titulares de derechos, asi como lo hace con la definicion misma del derecho
garantizado (es decir, la definicion sobre a qué se tiene derecho) y sobre “los agentes
especializados y juramentados para aplicar estos principios” (Lenoir, 1993, p.94). Asi,
las categorias de accion publica preescriben derechos, sujetos y gestores de dichos
derechos como soluciones y formas de gestion de los problemas publicos.

En ese sentido, las formulaciones publicas de las categoria de accion publica
remiten a las practicas de enunciacidn, de clasificacion y de nominacion realizadas
como leyes, politicas, reglamentos, etc. A partir de ello, las formulaciones publican
definen, nuevamente, cual es el problema, quiénes son los afectados, cuales son los
derechos concedidos o ganados, al igual que las responsabilidades causales y politicas

para atender este problema.

5.3 Las categorias de accion publica: entre el capital burocratico y el capital
experto

El andlisis de la elaboracion de las categorias de accion publica implica analizar
las dindmicas y los agentes del campo burocratico en cuestion, es decir, las “instancias
ministeriales encargadas especificamente de elaborarla y de hacer que se aplique”
acompanadas, la mayoria de las veces, por convocatorias de expertos (Lenoir, 1993,
p.86). En ese sentido, en la elaboracion de estas categorias, se pueden observar “dos
formas de legitimacion que se combinan y se refuerzan mutuamente: la consagracion
por los ‘sabios’, es decir, principalmente por altos funcionarios publicos, y el
reconocimiento de los ‘expertos’ (Lenoir, 1993, p.86).

Por una parte, los funcionarios otorgan la autoridad, los recursos, los
procedimientos y las formas burocraticas (el capital burocratico) para que los
contenidos de las categorias tomen forma de politicas, leyes, financiamientos, etc.,
“investidos de eficacia simbdlica y practica del reglamento oficial” (Bourdieu, (1990,
[2015]), p.35). Por otra, los expertos aportan los conocimientos (insertos también en

visiones morales y politicas sobre el mundo) que explican la materia, la situacion o el
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problema en cuestion y las formas “técnicas” de resolverlo.” Con ello, puede
observarse, en términos de Abbott (1988), como la jurisdiccion profesional de estos
expertos (el control que tienen sobre la relacidn entre su experticia y el area
problematica sobre la cual aplican dicha experticia) le dan forma a los contenidos y a
las responsabilidades causales y politicas (Gusfield, 2014, [1981]) de las politicas,
leyes, derechos, etc.

De esta manera, los expertos realizan un “trabajo de racionalizacion y de
justificaciéon de la decision. Este trabajo consiste en conferir a las medidas
administrativas y politicas el estatuto de decisiones justas, es decir, justificadas

racionalmente” (Lenoir, 1993, p. 89). De esta manera:

El experto ‘que insituye’ ejerce una especie de magisterio, cierto que basado en
un saber (el ‘capital especifico’ del especialista), pero que produce ‘hechos
normativos’, calificaciones y descalificaciones que tienen un estatuto de derecho.
Este mandato del experto no es, pues, esencialmente un mandato técnico, sino una

capacidad de definir normas (Lenoir, 1993, p.91).

En ese sentido, mas alla de la pregunta por el valor objetivo del conocimiento
aportado por los expertos, 1o que se apunta con esta cita es el trabajo de normalizacion
de las categorias basadas en el conocimiento experto y en la jurisdiccion profesional
que también expresan formas de ser y de hacerse cargo moralmente aceptables y
moralmente reprobables y, en consecuencia, susceptibles de ser amparadas o
prohibidas por la fuerza de la Ley.

Asi, el conocimiento de estos expertos también se practica a la manera de
“morales cientificas que acompafian la inauguracion de instituciones de gestion de los

‘problemas sociales’ [...y de] ‘poblaciones’ dotadas o privadas de derechos

 Sobre los expertos es importante anotar lo siguiente: Los expertos se convierten en
personalidades publicas “incuestionables tanto en sus profesiones -se encuentran en lo mas alto
de su jerarquia profesional- como en su manera de ocupar el espacio publico son ‘técnicos’ y
no ‘politicos’. Pero estos ‘profesionales’, a diferencia de sus pares, han ejercido también
muchas veces funciones publicas y administrativa” se les denomina sabios (Lenoir, 1993,

p.88).
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socialmente garantizados por el Estado” (Lenoir, 1993, p. 89). Con las cuales, se
definen las responsabilidades politicas y causales para atender dichos problemas y
poblaciones (Gusfield, 2014, [1981]).

Como puede observarse, la elaboracion de estas categorias de accion publica
refiere a la elaboracion estatal de los problemas publicos. En ese sentido, esta
elaboracion también refiere a una lucha y a una apuesta de categorias burocraticas sobre

las categorias oficiales que regulardn otros campos sociales. Como expresa Lenoir:

No cabe duda de que las categorias de acuerdo con las que se instituyen las
soluciones politicas a los problemas sociales constituyen, como en los modos de
gestion anteriores menos formalizados, un conjunto de luchas que enfrentan a
diferentes categorias interesadas en la imposicion de una u otra formula (Lenoir,

1993, p.94).

De esta manera, dichas categorias expresan disputas pero también acuerdos
provisorios para resolverlas a través de “una ‘solucion’, es decir, un ‘acuerdo’ que
adopte “una forma juridica (...) o politica (reconocimiento oficial)” (Lenoir, 1993,
p-100).

En ese sentido, la elaboracion de estas categorias también refiere a la puesta en
practica y a la resolucion provisoria de las apuestas y luchas que las constituyen; con
lo cual no sélo ocurre “una transformacion del sistema de los agentes interesados en
resolver el ‘problema’, sino también el estatuto de aquellos a los que se ha confiado la
funcion de definir el contenido de la ‘politica’ que hay que seguir” (Lenoir, 1993, p.88).

De este modo, la elaboracion de estas categorias implica el reforzamiento de
estos expertos como individuos y como gremio tanto en el campo burocratico en
cuestion como en su campo social de origen. Asi, la insercion de sus conocimientos
en dichas categorias avala (y en ocasiones también ayuda a desarrollar) “las

necesidades que ellos contribuyeron a producir mediante sus andlisis y sus encuestas”

(Lenoir, 1993, p.90), al igual que la jurisdiccion profesional que detentan.

5.4 El campo burocratico de la salud publica
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Como se dijo en los apartados anteriores, dichas categorias de accion publica
refieren a la manera en que el Estado, en relacion con otros agentes no estatales,
elaboran un problema publico de salud y designan las maneras y los agentes que deben
hacerse cargo de ¢l (las responsabilidad causales y politicas dicho en términos de
Gusfield), junto con las poblaciones titulares del derecho salud, a través de leyes,
reglamentos, financiamientos, programas, politicas.

Bajo estos argumento, el campo burocratico de la salud publica estaria dedicado
a la legislacion, a la administracion y a la movilizacion de categorias de accion publica
que permitieran aplicar el capital médico para la atencion de la salud poblacional o
colectiva en un sistema de salud.'® Asi, el campo burocratico de la salud publica refiera
el conjunto de agentes estatales (colectivos e individuales), de practicas, relaciones y
posiciones que, en relacion con agentes no estatales, regulan y autorizan el ejercicio
del capital médico en la atencion del publico, como la solucién a un problema, pero
también, como la garantia de un derecho.

Esta definicion sobre el campo burocratico de la salud publica implica las
siguientes cuestiones. En primer lugar, permite observar al Estado junto con la Ciencia,
y por lo tanto al capital médico y burocratico, como autoridades legitimas y como
recursos vinculantes para definir qué es lo médicamente legitimo y legal y como deben
y pueden erigirse como categorias de accion publica. En segundo lugar, conlleva el
reconocimiento y la configuracion de la salud y de la enfermedad poblacional como un
conjunto de problemas sociales que forman parte de los objetivos de la accion de la
sociedad, del Estado y de la lucha politica (Foucault, 1976, [1974]), p.154). Con ello,
y en tercer lugar, esta definicion refiere a la produccion de poblaciones “dotadas o
privadas” del derecho a la salud, al igual que los sentidos de éste. En cuarto lugar, esta

definicién sobre este campo burocratico también conlleva la discusion y la disputa

10 Esta definicion parte de la nocion de salud publica de Julio Frenk para quién ésta refiere “a
la salud del publico”, es decir, a un nivel colectivo o poblacional de atencion e investigacion
en salud, para la cual es necesario atender y entender “el estudio epidemioldgico de las
condiciones de salud de las poblaciones” que ocasionan la enfermedad, de construir “una
respuesta social organizada a esas condiciones, en particular, la forma en que se estructura
dicha respuesta a través del sistema de atencion a la salud” (1988, pp. 247-248) y de reclamar
y de asumir “una responsabilidad publica por la salud” (1987, p.483).
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sobre el lugar que el Estado debe ocupar como administrador, proveedor y garante de
servicios publicos y de derechos para la poblacion.

A través de estas cuatro dimensiones, puede observarse como en el campo
burocratico de la salud publica se elaboran (se apuesta, se disputan y convergen)
categorias de accidon publica sobre categorias médicas para aplicarse sobre la “salud
del publico” que adquieren un estatuto de derecho. Lo cual, permite considerar que el
campo médico y el campo burocratico de la salud publica no son dos espacios sociales
geograficamente diferenciados, sino dos sistemas de relaciones que responden a formas
distintas de organizacion sobre los procesos de salud-enfermedad (organizados de
acuerdo con el capital especifico de cada uno) y que estdn en amplia interrelacion y co-
produccion.

A partir de ello, se puede analizar como se disputan y se resuelven
provisoriamente las apuestas de categorias en las que estan insertos tanto los agentes
burocraticos como los agentes médicos en este campo burocratico. Por lo cual, puede
considerarse que las categorias de accion publica expresan no sélo una definicion final
del problema y de las responsabilidades causales y politicas que implica, sino una
solucion provisoria de corte politico y juridico respecto a las disputas de dichos agentes
y al reforzamiento de su posicion en el campo burocratico de la salud publica y en el

campo médico.

6. Conclusiones

El presente capitulo desarrolld las categorias principales que ayudardn a
orientar tedricamente el analisis de la elaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico en México.

Para ello, a partir de Lenoir y Gusfield se construy6 la categoria de la
elaboracion social de los problemas publicos. Esta categoria, desde Lenoir, ayuda a
analizar la categorizacion del céracter problematico y publico a través de las apuestas
y disputas de clasificaciones, formuladas publicamente por agentes concretos ubicados
en campos sociales especificos. Asimismo, a partir de Gusfield, dicha categoria

permitiria observar como en las formulaciones publicas de elaboracion social de un
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problema se constituye lo publico a través de la definicion de interés general, y de
responsabilidades causales y politicas sobre el problema en cuestion.

Estas categorias se articularon con las de campo médico y campo burocratico
de la salud publica para precisar la propuesta de Lenoir sobre el analisis de las
problematizaciones sociales en campos sociales especificos. Como se verd en los
siguientes capitulos, en esta investigacion la elaboracion de los problemas publicos se
analizard en dos campos sociales especificos: en el campo médico y en el campo
burocratico de la salud publica. En el siguiente capitulo, se expondra la manera en que
se aplicaran dichas categorias al caso de estudio de esta investigacion.

Ahora bien, los parrafos anteriores dan cuenta de la utilidad de las sociologias
de los problemas sociales y publicos propuestas por Lenoir y Gusfield. Pero, para cerrar
este capitulo, también es importante mencionar de manera breve las limitaciones que
pueden encontrarse en sus propuestas teoricas.

En primer lugar, en general las sociologias de los problemas publicos y sociales
no trabajan el tema de “lo estructural” en sus analisis; incluso, puede decirse que sus
propuestas tedricas se construyen en contra de los andlisis que relegan toda la
explicacion a la dimension estructural de la vida social para poder dar cuenta de la
practicas y de las situaciones como constructoras de lo social. Asi, puede decirse que
su aporte, en cierto grado, también puede consdierarse como sus vacios o faltantes
analiticos. Sin embargo, Lenor y Gusfield si intentan introducir esa dimension
estructural (aunque no fuera recuperada en este capitulo ya que no es el objetivo de la
investigacion), pero no profundizan en cémo entenderlo ni en como estudiarlo en
experiencias empiricas concretas.

Asimismo, Lenoir no profundiza sobre qué debe entenderse por lo publico de
un problema en tanto “causa general” que defender; razén por la cual se acudié a
Gusfield para llenar este vacio. Igualmente, aunque Lenoir hace referencia a la
necesidad de estudiar a las problematizaciones sociales en campos sociales especificos,
no menciona coOmo se articulan estos campos sociales entre si y, por lo tanto, qué pasa
cuando una problematizacioén va elaborandose entre distintos campos sociales o pasa

de uno a otro. De manera parecida, aunque Lenoir permite pensar e incorporar al Estado
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en el andlisis, no precisa su relacion con otros campos sociales ni tampoco distingue si
el campo politico (que es nombrado por Lenoir) es el Estado en si o es algo diferente.
Por su parte, Gulfield si permite profundizar en lo publico de un problema; lo
cual, fue muy til para construir este capitulo y el enfoque tedrico del trabajo de tesis.
Sin embargo, hay ciertos conceptos de Gusfield (que no fueron recuperados en este
capitulo) que hace falta profundizar en su dimension histérica o de configuracion
social, tales como la nocion de “conciencia publica” que daria lugar a la definicion de
las responsabilidades causales y politicas de un problema. Dicha categoria supone un
parametro comun compartido entre los agentes sociales a partir de lo cual crean sus
problematizaciones y que le confiere un grado alto de homogenidad. En ese sentido,
Gusfield no explica del todo de donde surge dicha conciencia publica, si es previa a la
practica social o si se constituye en ella. Asimismo, como se indicd mads arriba, lo que
Gusfield tampoco explicita del todo es la dimension historica de lo que ¢l llama la
“estructura de pensamiento y de accion” de los problemas publicos y que constituyen

“reglas generalizadas de pensamiento”, constituyentes de dicha “conciencia publica”.
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CAPITULO 2

Marco metodologico: El analisis de la enfermedad terminal
como problema publico en México

El objetivo de este capitulo es determinar como se utilizard el marco tedrico expuesto
en el capitulo anterior en el andlisis de la elaboracion de la enfermedad terminal en
México entre 1992 y 2018; asi, como exponer el disefio metodoldgico (los métodos y

las fuentes) que permitira realizar dicha investigacion.

1. Marco analitico
1.1 La apuesta paliativa como unidad de analisis

La categoria principal de andlisis en esta investigacion serd la elaboracion
social de los problemas publicos, construida a partir de los enfoques de R. Lenoir y
de J. Gusfield. Por una parte, la elaboracion social de los problemas de sociedad remite
a la propuesta de Lenoir para analizar el trabajo social invertido en la categorizacion
de una situacion como problema y de la configuracion de un problema privado a un
problema de sociedad (entendido como una “causa de interés general” que defender).
Para ello, Lenoir propone comprender dicho trabajo como apuestas de clasificaciones
formuladas publicamente por agentes sociales inscritos en las tensiones, en las
presiones y en las alianzas en la distribucion de capital especifico de un campo social
particular. Para complementar esta perspectiva, en el capitulo 1 se introdujo la categoria
de problema publico de Gusfield, la cual permite analizar la categorizacion de lo
publico de un problema en la definicion del interés general y de las responsabilidades
causales y politicas de dicha situacion.

Otra cuestion mas que se recuperd en el capitulo 1 de Gusfield fue la nocion del
“propietario del problema”: aquellos agentes sociales que tienen la autoridad y la
capacidad para elaborar la definicion publica del problema (el interés general, y las

responsabilidades causales y politicas); dicha propiedad es histdrica y parte del analisis
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conlleva ir apuntando quiénes y cdmo se va convirtiendo y dejando de ser propietarios
del problema. De esta manera, para articular de nuevo a Gusfield y a Lenoir, los
propietarios del problema serdn aquellos agentes sociales que elaboran las definiciones
oficiales del problema en un campo social particular. En este caso, los propietarios del
problema de la enfermedad terminal en México serdn aquellos agentes que la
problematizaron desde el cuerpo de saber y desde la practica de los cuidados paliativos.

En ese sentido, el objetivo general de esta investigacion serd analizar la
elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico a través de las apuestas
de clasificaciones hechas por los/as agentes o expertos/as paliativistas (equipos
médicos, jefes/as de clinicas y de programas meédicos, organizaciones sociales e
internacionales de salud y derechos humanos que trabajan desde los cuidados
paliativos) en el campo médico y en el campo burocratico de la salud publica en
México, entre 1992 y 2018. En esta investigacion, dichas apuestas se denominaran la
apuesta paliativa, entendida como la categorizacion del cardcter problematico y
publico de la enfermedad terminal elaborada por estos agentes en los campos sociales
referidos. En ello, cabe mencionar que el término de apuesta paliativa no es una
autodenominacion utilizada por los agentes concretos, sino una categoria analitica de
esta investigacion que permite identificarlos y analizarlos de acuerdo con el marco
teorico construido en el capitulo 1.

La decision metodologica de centrar el andlisis de la problematizacion de la
enfermedad terminal en la apuesta paliativa tiene dos implicaciones importantes. La
primera es la necesidad de mencionar que dicha apuesta no fue la unica
problematizacion sobre la enfermedad terminal en México. En la historia de la
categorizacion de este padecimiento como un problema publico en este pais, también
existieron y existen las problematizaciones realizadas desde los partidarios de la
eutanasia, del suicidio asistido o del enfoque curativo de la medicina moderna, entre
otros.

Sin embargo, esta investigacion no pretende analizar a estas otras
problematizaciones sobre la enfermedad terminal, ni la disputa en si entre éstas y la
apuesta paliativa. Mas bien, el objetivo de este trabajo es analizar y reconstruir el

recorrido historico de la apuesta paliativa, en tanto que logré mayor fuerza y visibilidad
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que otras apuestas para gestionar el final de la vida en México; con lo cual, también se
sefalard (cuando sea preciso y de manera general) las tensiones y las convergencias
que tuvo con estas otras apuestas de definiciones en los campos sociales referidos. Esta
decision permite centrarse en el analisis de los principales propietarios del problema de
la enfermedad terminal en México, los/as partidarios de los cuidados paliativos. Con
lo cual, se podra conocer y analizar a las categorias oficiales y autorizadas para atender
publicamente a la enfermedad terminal en este pais, producidas por la problematizacion
en clave paliativista en el campo médico y en el campo burocratico de la salud publica.

En segundo lugar, de acuerdo con el marco teorico desarrollado en el capitulo
1, centrarse en el analisis de la apuesta paliativa significa también atender un doble
proceso. Por un lado, estd la problematizacion de la enfermedad terminal como una
situacion que debe y puede ser atendida publicamente, es decir, como una “causa de
interés general” que defender. Por el otro, la apuesta de estos agentes por insertar a los
cuidados paliativos (y, por lo tanto, a ellos mismos, a su experticia y a sus
problematizaciones) dentro del capital especifico del campo médico y del campo
burocratico de la salud publica. Como se vera en los capitulos siguientes, ambas
dimensiones estan interrelacionadas en el proceso de la problematizacion de la
enfermedad terminal y van configurando a los agentes afectados, a los agentes
responsables, a las maneras y a los recursos que deberan ir resolviendo dicho problema.

De esta manera, esta doble dimension de la apuesta paliativa puede observarse
tanto en las formulaciones publicas sobre el problema de la enfermedad terminal, al
igual que en la historia de los cuidados paliativos como jurisdiccion profesional y como
categoria de accion publica; es decir, en su historia como grupo socioprofesional, en
sus esfuerzos y practicas, en sus relaciones, tensiones y convergencias con otros
agentes, en su construccion de instituciones, de experticia, de leyes, de programas
gubernamentales, etc.

Asi, a partir de esta doble dimension se podra comprender como la apuesta
paliativa enarbol6 a la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos como la
manera de hacerse cargo publicamente del problema de la enfermedad terminal en
campos sociales especificos, como fue la configuracion historica de los agentes

sociales que problematizaron a la enfermedad terminal y de los agentes que fueron
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nominados en el problema, asi como sus esfuerzos por insertarse en el capital especifico

de cada campo (es decir, por obtener un lugar reconocido en ellos).

1.2 La formulacién publica de la enfermedad terminal en México

Como se explicod en el capitulo 1, la elaboracion social de los problemas
publicos se realiza a través de las practicas de enunciacion, de categorizacion y de
nominacion que elaboran un problema publico de manera visible y que buscan
explicarlo y acreditarlo ante distintos agentes sociales, incluyendo a los poderes
publicos. Dichas practicas son denominadas por Lenoir como formulaciones publicas,
las cuales definen cudl es el problema, coémo y quiénes son los afectados, y como y
quiénes deben hacerse cargo. Asimismo, a través de estas formulaciones los agentes
sociales tematizan el cardcter problematico y publico de la situacion en cuestion al
designar, de acuerdo con Gusfield, el interés general y las responsabilidades causales
y politicas relativas a este padecimiento.

Como se sefiald anteriormente, el andlisis de la apuesta paliativa en la
problematizaciéon de la enfermedad terminal en México significa estudiar a los
propietarios de este problema. En ese sentido, el conjunto de formulaciones publicas
que se analizaran en cada capitulo de esta investigacion corresponde a los discursos
autorizados y reconocidos como legitimos en cada campo social referido. Asi, en el
campo médico se analizara la literatura médica especializada; mientras que en el campo
burocratico de la salud publica se analizaran los documentos finales de las leyes y de
los programas en cuidados paliativos emitidos por las instituciones estatales en cuestion
(los cuales, conformaran la categoria de accion publica de cuidados paliativos en este
pais). Mas adelante se describird y explicard el corpus de textos que fueron
seleccionados, revisados y analizados para reconstruir dichas formulaciones publicas

en ambos campos sociales.

1.3 Los campos sociales estudiados en la problematizacion de la enfermedad
terminal en México
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a) El campo médico

La problematizacion de la enfermedad terminal en México a través de la apuesta
paliativa se analizard en dos campos sociales: el campo médico y el campo burocratico
de la salud publica.

Como se explico en el capitulo anterior, el campo médico es el conjunto de
relaciones y de posiciones organizadas jerarquicamente en torno a la produccion, a la
regulacion y a la conservacion del capital médico, es decir, del monopolio para definir
los conocimientos, los agentes, las practicas médicas legitimas para prevenir, atender
y curar enfermedades. De acuerdo con Castro y Villanueva (2019), el campo médico
se divide en el subcampo de la medicina moderna, locus del modelo biomédico, y el
subcampo de las medicinas alternativas a ésta. A su vez, en el subcampo de la medicina
moderna se encuentra el subcampo clinico de la medicina moderna, el cual
corresponderia al entorno hospitalario del Sistema Nacional de Salud mexicano
dedicado a la atencion médica individual. Como se verd en el capitulo 4 de esta
investigacion, la apuesta paliativa en México se situara especificamente en este
subcampo clinico, cuyo capital especifico es el capital médico especializado, entre
1992 y 2009 (mas adelante se justificara esta periodizacion).

También como se indico en el capitulo 1, el capital médico especializado es el
capital médico organizado, justamente, en especialidades médicas distintas y
jerarquicas entre si. Estas especialidades pueden comprenderse a la manera de una
jurisdiccion profesional, para usar el concepto de Abbott, el cual expresa el control de
un grupo socioprofesional sobre la relacion entre el saber experto que categoriza el area
problematica sobre la cual trabaja (define, diagnostica y da tratamiento).

Asi, bajo estos conceptos, se observara el proceso histérico de Ia
problematizacion de la enfermedad terminal realizada por equipos médicos en
formacion paliativista en el Sistema Nacional de Salud mexicano, es decir, se analizara
la apuesta paliativa en el subcampo de la medicina moderna en México. En
consiguiente, se podra comprender la doble dimension de esta apuesta paliativa: por
categorizar a la enfermedad como un problema publico respecto al cual las instancias
colectivas de la sociedad, la medicina y del Estado mexicano deben hacerse cargo a

través de los cuidados paliativos, y por insertar a éstos en el capital médico
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especializado de este subcampo como forma de constituir su jurisdiccion profesional y
también de atender dicho problema.

Para analizar la problematizacion de la enfermedad terminal a través de la
apuesta paliativa no se reconstruiran todas las posiciones, los agentes y las reglas de
juego que conforman al subcampo clinico de la medicina moderna, solamente se hara
referencia al proceso de la apuesta paliativa por participar de su capital especifico y las
relaciones, tensiones y convergencias que entabla con otros agentes; al igual que las
instituciones, experticias y practicas que va constituyendo en la problematizacion de la
enfermedad terminal y en la construccion de su jurisdiccion profesional.

Por ultimo, en este subcampo se analizaran las formulaciones publicas sobre el
problema de la enfermedad terminal realizadas en la literatura médica especializada en
cuidados paliativos producida por dichos equipos médicos en el subcampo de la
medicina moderna. Alli, se analizard la caracterizacion de lo problematico y lo publico

de la enfermedad terminal a través de los conceptos de responsabilidad causal y politica

de Gusfield.

b) El campo burocratico de la salud publica

Como se explico en el capitulo 1, el Estado se define como un conjunto de campos
burocraticos. Dichos campos pueden comprenderse como el complejo de agentes, de
relaciones y de posiciones organizadas jerarquicamente en torno a la produccion, a la
regulacion, a la conservacion y a las disputas del capital burocratico; es decir, del
monopolio legitimo para definir y producir las categorias politicas y administrativas
que describen y preescriben relaciones, situaciones, problemas, practicas, modos de
intervencion, etc. respecto a campos sociales especificos.

En el estudio de la problematizacion social, con Lenoir dichas categorias
pueden comprenderse como categorias de accion publica: es decir, como la
categorizacion del caracter publico y problemdtico de una situacion en alguno de los
campos burocraticos que componen al estado y que buscan aplicarse a otros campos
sociales. En la préctica, estas categorias se conforman y operan a través de leyes,

reglamentos, financiamientos, programas y politicas gubernamentales; con lo cual,
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producen poblaciones dotadas de derechos garantizados por el Estado para resolver sus
problemas y afectaciones.

En ese sentido, el campo burocratico de la salud piblica es el campo en el
que agentes estatales y no estatales se relacionan entre si para la produccion, la
regulacion, la conservaciony las disputas del capital burocratico dedicado a la salud
publica o poblacional. Asi, en este campo se producen las categorias de accion publica
que refieren a las problematizaciones sobre situaciones de salud-enfermedad
especificas y que definen, regulan y gestionan la aplicacion del capital médico en la
atencion de la salud poblacional dentro de un sistema institucional de salud. En México,
y para esta investigacion, este campo corresponde a las instituciones administrativas
encabezadas por la Secretaria de Salud, en relacion con el entramado institucional del
Poder Legislativo que, en conjunto, definen, regulan, administran y proveen dichas
categorias.

Lo que se estudiard en este campo burocratico serd la apuesta paliativa (la
problematizacion de la enfermedad terminal realizada por distintos agentes desde los
cuidados paliativos) que fue produciendo la categoria de accién publica de cuidados
paliativos (leyes, instituciones, programas gubernamentales, financiamientos, etc. en la
materia). Con ello, también podra observarse la doble dimension de la apuesta paliativa
en este campo burocratico: por categorizar a la enfermedad como un problema publico
respecto al cual las instancias colectivas de la sociedad, la medicina y del Estado
mexicano deben hacerse cargo a través de los cuidados paliativos, y por insertar a éstos
en el capital burocratico de este campo (es decir, por constituir las categorias de accion
publica respectivas a este problema).

En este campo burocratico la apuesta paliativa fue elaborada por un conjunto
amplio de agentes sociales, que seran considerados agentes expertos: equipos médicos
en formacion paliativista, médicos/as que fungen como Jefes y Jefas de las Clinicas del
Dolor o de Cuidados Paliativos en el subcampo clinico de la medicina moderna, y
organizaciones sociales e internacionales de salud y de derechos humanos. Este
conjunto de agentes se comprenderd, a su vez, como los propietarios del problema de
la enfermedad terminal en este campo burocratico. De igual forma que en el subcampo

clinico de la medicina moderna en M¢xico, en este campo burocratico no se
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reconstruirdn el sistema de posiciones, de agentes y de relaciones que lo constituyen.
En cambio, se rastreardn las acciones, relaciones, tensiones y convergencias mas
importantes de la apuesta paliativa en su proceso de problematizacion de la enfermedad
terminal en este campo burocratico.

Ahora bien, dicha apuesta paliativa, junto con las distintas problematizaciones
que van configurando la categoria de accion publica de cuidados paliativos en México,
se estudiardn a través de las relaciones, tensiones, presiones y convergencias que
establecen entre si y con los agentes estatales o funcionarios del campo burocratico de
la salud publica entre 2009 y 2018. En ese sentido, la categoria de accion publica en
cuidados paliativos en este pais sera comprendida, de acuerdo con el marco tedrico
trabajado en el capitulo 1, como “soluciones provisorias” a las convergencias y a las
tensiones que se fueron dando entre los agentes expertos y los agentes estatales. De
esta manera, estos documentos no muestran puntos de disputa entre los agentes, sino
mas bien muestran los puntos en lo que se “pusieron de acuerdo”. Asimismo, dicha
categoria se comprendera como el conjunto de formulaciones publicas donde se definio
estatalmente el cardcter problematico y publico de la enfermedad terminal, junto con
las responsabilidades causales y politicas.

En la siguiente seccion se ahondard sobre los métodos y las fuentes de

investigacion de este trabajo de tesis.

2. Disefio metodologico: métodos y fuentes de investigacion

El principal método de analisis de esta investigacion es el analisis documental;
el cual, se complementd con la realizacion de entrevistas semiestructuradas a
informantes clave. Respecto al primer método de investigacion, se analizaran dos
cuerpos de textos producidos en México. Uno, la literatura médica especializada en
cuidados paliativos, para analizar la problematizacion de la enfermedad terminal en el
campo médico mexicano; y dos, las leyes y documentos oficiales de programas
gubernamentales en cuidados paliativos, para analizar dicha problematizacioén en el
campo burocratico de la salud publica que dio lugar a la categoria de accion publica de

cuidados paliativos.
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A continuacion, se explicard como se implement6 cada uno de ellos.

2.1 Analisis documental de la literatura médica especializada en cuidados
paliativos

El andlisis de la literatura médica especializada en cuidados paliativos se
construy6 sobre la revision y la seleccion de textos realizada por la “Investigacion sobre
Cuidados Paliativos en México. Revision Sistematica Exploratoria” de Zoila Trujillo,
Francisco Paz, Teresa Corona y Maria Sanchez, publicada en 2018. El objetivo de esta
revision fue “Describir la actividad cientifica desarrollada en el area de CP en México”
entre 1992 y 2015 (2018, p. 77).

Para lograr este objetivo, las/os autores realizaron una revision sistematica
exploratoria en diferentes bases de datos; a partir de ello, seleccionaron y analizaron
81 articulos cientificos que fueron avalados por la revision de pares, cuyo tema central
referia a los cuidados paliativos y cuyo “contenido hiciera referencia a trabajos o
investigaciones realizados con muestras de pacientes, cuidadores y profesionistas de la
salud en México” (2018, p. 77).

De esta manera, de acuerdo con el marco tedrico sobre problemas publicos
expuesto en el capitulo anterior, se puede afirmar que la revision, la seleccion y el
andlisis realizado por Trujillo et al. (2018) se bas6 en articulos cientificos insertos y
reconocidos como parte del capital médico especializado del subcampo la medicina
moderna en México. En ese sentido, el analisis de la elaboracion de la enfermedad
terminal como problema publico en México se bas6 en una seleccion de textos dentro
de la revision realizada por Trujillo et al. (2018), cuyos criterios de eleccion se
explicaran mas adelante; y a partir de lo cual, se reviso y analizo directamente los textos
escogidos.

Como hallazgos relevantes para esta investigacion, la revision de textos
realizada por Trujillo et al (2018) encontrd que la mayoria de los articulos estan escritos
por “equipos multidisciplinarios encabezados por médicos”. La mayoria de estos
equipos multidisciplinarios provienen de las Clinicas o Programas de cuidados
paliativos de las instituciones publicas de salud del subcampo clinico de la medicina

moderna en México; de los cuales, sobresale en numero de publicaciones el equipo del
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Instituto Nacional de Cancerologia y del Instituto de Nutricion y Ciencias Médicas,
Salvador Zubiran. Las dos instituciones de salud claves en el desarrollo de los cuidados
paliativos en México, como se mostrara en el capitulo 2 de esta investigacion.

El analisis de Trujillo et al. (2018) arrojo que casi la mitad de los articulos
analizados se inscribieron dentro de las categorias “Actitudes y decisiones de los
profesionales ante los cuidados paliativos” y “Cuidados prestados al final de la vida”.
De esta manera, se puede decir, que el analisis sobre esta literatura permite observar la
construccion de la jurisdiccion profesional de la medicina paliativa en sus tres
principales elementos: el grupo socioprofesional que la encarna y algunas actitudes de
otros grupos médicos no paliativistas, el sistema de conocimiento que produce y el area
problematica de trabajo que delimita y sobre la cual opera (el dolor total de la
enfermedad terminal).

Ahora bien, el estudio de la elaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico parte de la revision y de la seleccion hecha por Trujillo et al. (2018),
pero con algunas modificaciones analiticas. En primer lugar es importante precisar que
ese conjunto de textos serd leida desde el marco tedrico reconstruido en el capitulo
anterior. De esta manera se entendera a esta literatura como el conjunto de
formulaciones publicas sobre el problema de la enfermedad terminal y sobre la
configuracion de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos.

En segundo lugar, el analisis de la elaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico realizada en este trabajo de tesis implica un recorte temporal respecto
a la periodizacion de Trujillo et al. (2018). Asi, la literatura analizada se ubicara entre
1992 y 2009, es decir, desde la primera publicacion en México sobre cuidados
paliativos hasta la emision de la primera legislacion sobre la materia. La justificacion
de este recorte estriba en que el objetivo general de esta investigacion no reside en
analizar toda la literatura que se ha producido al respecto, sino en comprender al campo
médico (especificamente al subcampo clinico de la medicina moderna) como el lugar
de origen de la problematizacion de la enfermedad terminal en México y de la demanda
por la atencion estatal a este problema (que, en parte, dio lugar a las normatividades y

a los programas gubernamentales en cuidados paliativos).
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De este modo, hacer este recorte temporal permite observar cudl es la apuesta
paliativista en el campo médico mexicano antes de la emision de las legislaciones y
programas gubernamentales. Igualmente, este recorte temporal permite observar
ciertas acciones médicas que fueron inscribiendo a la apuesta paliativa en el campo
burocréatico de la salud publica. Ejemplo de ello son la demanda por la atencion estatal
a este problema ya mencionada, y la constitucion de grupos médicos que elaboraron
parametros clinicos para definir y delimitar a los cuidados paliativos y para constituir
iniciativas de Ley en la materia, posteriormente presentadas a las autoridades
legislativas. Es decir, la seleccion realizada de los textos permite observar también los
entrecruces de los/as médicos/as paliativistas en y con el campo burocratico de la salud
publica iniciados en el campo médico mexicano.

Este recorte temporal reduce de 81 a 28 los articulos analizados y seleccionados
por Trujillo et al. (2019). Asi, en términos generales, la nocion de “literatura médica en
cuidados palitivos” o de “esta literatura” que se utilizard en el capitulo 2 de esta
investigacion referira a este conjunto de textos que forman parte de la experticia
paliativista reconocida como cientifica por la medicina moderna, es decir, como parte
suya.

Aun asi, se puede observar que las principales categorias de analisis de Trujillo
et al. (“Actitudes y decisiones de los profesionales ante los cuidados paliativos” y
“Cuidados prestados al final de la vida”) son las mas representativas de este conjunto
de textos; y por lo tanto durante este periodo si puede observarse la construccion de la
jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos a través de la problematizacion de
la enfermedad terminal en México.

Del mismo modo, este recorte temporal también refrenda que la literatura en
cuidados paliativos fue escrita por equipos multidisciplinarios, pero con una precision.
Durante este periodo, la mayoria de estos equipos estaban conformados por
especialistas provenientes de la algologia, la anestesiologia, la oncologia, la medicina
interna o los cuidados intensivos, entre otros, pero muy pocos eran médicos/as,
enfermeros/as, psicoldgos/as, etc., paliativistas. De esta manera, entre 1992 y 2009 esta
literatura expresa un proceso de (con)formacion de estos equipos médicos como

equipos de cuidados paliativos. Esto indica que estos equipos se fueron formando como
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tales, entre otras cuestiones, en el proceso de produccion de su experticia paliativista y
en su reconocimiento como cientifica en el subcampo de la medicina moderna. Es
decir, a través de la literatura en cuidados paliativos.

Por otra parte, durante este periodo, las definiciones sobre los cuidados
paliativos son bastantes similares y homogéneas, y la mayoria provienen de la
definicion hecha al respecto por la Organizacion Mundial de la Salud, que sera
analizada en el siguiente capitulo. Igualmente, en este lapso de tiempo, no existe una
diferencia conceptual entre medicina paliativa y cuidados paliativos, a los cuales,
también se les denomina atencion paliativa, medidas paliativas, etc.!!

Existe mayor variabilidad en la definicion de la enfermedad terminal, en tanto
que se van ampliando el tipo de enfermedades que entran en este rubro. Al principio,
solo se consideraba al cancer como el principal exponente de la situacion terminal, pero
después se va incluyendo al SIDA y a las enfermedades cronico degenerativas dentro
de esta categoria. Sin embargo, la categoria de enfermedad terminal se fue definiendo
genéricamente en este conjunto de textos como un padecimiento incurable, proximo a
la muerte, cuya atencion estriba en el tratamiento de un conjunto identificable de
sintomas (dolor, disnea, astenia, etc.) y en diferentes dimensiones del ser humano
(fisioldgico, psicologico, espiritual y social), independientemente de la enfermedad
concreta que le diera origen a la situacion terminal.

En el Anexo de esta investigacion se encuentran el listado de la literatura

médica revisada.

2.2 Analisis documental de las leyes y programas gubernamentales en cuidados
paliativos en México

Para analizar la problematizacion de la enfermedad terminal en el campo
burocratico de la salud publica, el conjunto de documentos seleccionados y revisados
fueron las leyes y normas oficiales sobre cuidados paliativos en México, los
documentos sobre los programas gubernamentales y las Guias de practica clinica

emitidos por la Secretaria de Salud en la materia entre 2009 y 2018.

' En el periodo revisado, Ginicamente encontré un texto que utilizaba solamente “medicina
paliativa” sin utilizar la categoria de cuidados paliativos (Lara, 2006)
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El objetivo de estd seleccion es, por una parte, limitar el andlisis de la
problematizacion de la enfermedad terminal al nivel federal de gobierno del Estado
mexicano, para comprender la categorias de accion publica en cuidados paliativos en
este nivel. Asimismo, la periodizacion refiere a la publicacion de la primera normativa
en cuidados paliativos en el pais y a los Ulltimas programas gubernamentales emitidos
en el sexenio de Enrique Pefia Nieto.

Se decidi6 no prolongar el analisis durante el gobierno de Andrés Manuel Lopez
Obrador ya que éste se proponia (por lo menos en el discurso) realizar cambios
estructurales en la politica publica del pais que implicarian el analisis de otros procesos
y de otras orientaciones burocraticas. Ademads, de que durante este sexenio, en 2018
que inicio esta investigacion, todavia no eran claras dichas orientaciones y tampoco lo
eran en el campo de la salud publica ni de los cuidados paliativos en particular.

Por otra parte, esta eleccion de documentos estriba en analizar las categorias
oficiales y (provisoriamente) finales que consagraban estatamente qué era la
enfermedad terminal y los cuidados paliativos, cudl era lo problematico de este
padecimiento y como y quiénes debian tratarlo. En ese sentido, para esta investigacion
es importante identificar las tensiones, presiones y convergencias que dieron lugar a
esta categoria; pero el objetivo principal reside en analizar la categorizacion final que
resultd de estas tensiones, presiones y convergencias, para comprenderla como una
“resolucion provisoria” a dichas tensiones y conflictos. Asimismo, para considerar a
dicha categoria como los lineamientos establecidos por el Estado mexicano para tratar
e intervenir publicamente a la enfermedad terminal y para definir la jurisdiccion
profesional de los cuidados paliativos como solucion a este problema.

En el Anexo de esta investigacion se encuentran el listado de las Leyes, Normas

y documentos gubernamentales revisados.

2.3 Entrevistas

Por ultimo, las entrevistas fueron realizadas a informantes clave de la historia
de los cuidados paliativos en México, por lo tanto, abonan a la historia misma de la
problematizacion de la enfermedad terminal. Asimismo, las entrevistas estuvieron

enfocadas a obtener informacién complementaria al analisis de fuentes secundarias y
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sobre hechos muy puntuales que ayudaran a comprender la historia general de la
problematizacion de la enferemdad terminal y de los cuidados paliativos en el campo
médico y en el campo burocrético de la salud publica.

Los criterios de seleccion de las/os entrevistadas/os fueron los siguientes:

1. su participacion como Jefas y Jefes de Programas o Clinicas de cuidados
paliativos en México en el periodo indicado, porque esto implica que fueron
agentes claves en la emergencia y en el desarrollo de los cuidados paliativos en
el pais. Y porque también implica que participaron en la elaboracion de leyes y
programas de cuidados paliativos.

2. Su conocimiento sobre el proceso histérico general de los cuidados paliativos
en México.

3. Su participacion en la elaboracion de leyes y programas de cuidados paliativos.

Se realizaron cuatro entrevistas. Por un lado, porque el objetivo de las entrevistas
no era recabar informacion general sobre las experiencias y las percepciones de los y
las equipos de cuidados paliativos, sino recuperar informacion muy puntual de la
historia de los cuidados paliativos en México a través de las entrevistas a personajes
que fueron claves en esta historia. Como la Dra. Silvia Allende que fue una de las
pioneras de cuidados paliativos en México y cuyo trabajo ha ayudado ampliamente al
desarrollo de esta especialidad médica.

Asimismo, desafortunadamente, la emergencia y la prolongacion de la crisis
sanitaria en México producto de la Covid-19 impidio entrevistar a otros agentes claves
de esta historia, como el Dr. Gustavo Montejo de Guadalajara (un polo muy importante
para el desarrollo de los cuidados paliativos en México), al Dr. Uriah Gonzalez y la
Dra. Argelia Lara del Instituto de Nutricion, cuya importancia para la historia de los
cuidados paliativos estriba en haber sido pioneras/os en la emergencia y en el desarrollo
de los cuidados paliativos entre 1992 y 2009. Pero, a pesar de ello, las entrevistas
realizadas si cumplieron su funcion de aportar informacion puntual, complementaria o
confirmativa sobre la historia de los cuidados paliativos en México encontrada en la
literatura médica especializada y en la literatura socioldgica y antropolédgica

secundaria.
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En el Anexo de esta investigacion se encuentran el listado de las Jefas y Jefes de

Cuidados Paliativos entrevistadas/os.

A partir de estos métodos y técnicas de investigacion, como se vera en los
siguientes capitulos, se llevd a cabo el analisis de la elaboracion de la enfermedad
terminal como problema publico en el campo médico y en el campo burocratico de la

salud publica en México.
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CAPITULO 3

La elaboracion de la enfermedad terminal como problema
publico en “Occidente” (1960-2007)!2

El objetivo de este capitulo es analizar brevemente tres elaboraciones de la enfermedad
terminal como problema publico que fueron dando lugar a la apuesta paliativa de
formulacién de este problema en las sociedades occidentales, incluida la mexicana: el
Movimiento hospice, la emergencia de los cuidados paliativos en el entorno
hospitalario del subcampo la medicina moderna en Canada y en Estados Unidos y la
problematizacion realizada por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS).

La importancia de analizar estas tres elaboraciones es la siguiente. Primero,
porque refieren a experiencias y referencias claves en el desarrollo historico de los
cuidados paliativos y, especificamente, en la elaboracion de la enfermedad terminal en
Occidente que seran retomadas en diversos paises. Segundo, porque estas experiencias
también son fundamentales para la problematizacion de este padecimiento en México
por tres razones principales. Una, porque fueron tomadas como referencias simbodlicas
en nuestro pais para la problematizacion indicada. Dos, porque las/os profesionales
mexicanos en formacion paliativistas se formaron en la practica también dentro de
estos procesos. Tres, porque estos/as profesionales recibieron apoyo concreto, como en
el caso de la OMS, para dar impulso y desarrollo a los cuidados paliativos como
jurisdiccion profesional en el subcampo de la medicina moderna en México vy,
posteriormente, también en el campo burocratico de la salud publica.

En ese sentido, el presente capitulo se compone de tres apartados. El primero
se dedicard a la problematizacion sobre la enfermedad terminal realizada por Cicely
Saunders, pionera del Movimiento /ospice surgido en Inglaterra en la década de 1960,

en cruce con la medicina del dolor. Asi, se comprenderan los antecedentes de la

2 Con “Occidente” simplemente se refiere a una manera general de nombrar a las sociedades
occidentales, sin pretender que son homogéneas entre si.
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elaboracion social de la enfermedad terminal como problema publico y de los cuidados
paliativos dentro y fuera del subcampo de la medicina moderna occidental.

El segundo apartado analizard de manera breve la insercion de la propuesta del
Movimiento hospice dentro del subcampo de la medicina moderna en Canadéd y en
Estados Unidos (y, por tanto, dentro del &mbito hospitalario de los sistemas nacionales
de salud), donde surgi6 el término de cuidados paliativos y donde paliativistas
mexicanos realizaron estancias de formacion. En el tercer apartado, se abordara la
problematizacion sobre este padecimiento realizada por organismos internacionales,
principalmente de la Organizacion Mundial de la Salud, cuya atencién médica la
signaron como un derecho social y como una responsabilidad politica de los Estados.

Asi, con estas tres experiencias se podra comprender las principales
dimensiones y elementos que fueron fundamentales en la categorizacion del caracter
problematico y publico de la enfermedad terminal en clave paliativista algunos paises

occidentales y en México.

1. La critica a la medicalizacion del proceso de morir en Occidente: el
Movimiento hospice y la medicina del dolor

1.1 El Movimiento hospice

Como explican diferentes autores desde diversas perspectivas, el desarrollo
historico de las sociedades modernas implico un proceso de privatizacion y de
medicalizacion del proceso y de la experiencia de morir (Ari¢s, 2000; Elias, 2008; De
Certau, 2010). En alusion a estos autores, Natalia Luxardo indica que el paso del
“cuidado de los moribundos (...) de la familia y la religion a las instituciones médicas,”
sobre todo, hospitalarias, (2013, p. 117) implic6é una tension importante. Por un lado,
seglin esta autora, significo la posibilidad de alargar la vida biologica por medio de
diversas intervenciones terapeuticas, como los cuidados intensivos. Por otro, implico
que el hospital, que significaba la atencion publica e institucional hacia los moribundos,
en la practica operaba como una experiencia de reclusion y de aislamiento social de

estos enfermos (Aries, 2000; De Certau, 2010). Asi, “La imagen del “hombre erizado
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de tubos”, que yace en la sala de terapia intensiva de un hospital, aislado de su familia
y monitoreado por maquinas, sintetiza el retrato del modelo de muerte medicalizada”
en el mundo moderno (Aries, Citado por Luxardo, 2013, p.118).

En este contexto, el Movimiento hospice liderado por Cicely Saunders surgioé en
Inglaterra en la década de los sesenta como una critica y una alternativa a la
medicalizacion de la muerte en el mundo occidental. Como critica, condeno los excesos
terapéuticos para mantener con vida al enfermo, asi como la soledad y la falta de
atencion médica de las personas en situacion terminal. Como alternativa reclamo y
propuso la atencion de los/as moribundos/as por medio del cuidado integral de su dolor.

El Movimiento hospice tuvo como antecedente directo la fundacion de distintas
asociaciones de caracter religioso-caritativo a mediados de siglo XIX en algunos paises
de Europa y en Estados Unidos, continuadas en el siglo XX; en las cuales, diversas
mujeres y religiosas cuidaban y atendian a los moribundos de escasos recursos
socioeconomicos (Luxardo, 2013; Radosta, 2019). Existentes sobre todo en Inglaterra,
Francia, Estados Unidos y Australia, estas asociaciones fueron denominadas hospices
u hospicios, donde “El énfasis central en el cuidado y el acompafiamiento del enfermo
(...)recaia en la cura del alma” durante el proceso de morir, sin propiciar ni interrumpir
la muerte (Luxardo, 2013, p. 120).

Durante las primeras décadas del siglo XX Cicely Saunders, pionera del
Movimiento hospice, inglesa, trabajadora social, enfermera y posteriormente médica,
comenzo su carrera profesional en una de estas asociaciones: el St. Joseph’s. A partir
de su trabajo y experiencia en esta institucion, en 1967 fundo su propio hospice: el St.
Christopher. En €l, junto con su equipo de trabajo, Saunders realizo un cruce entre la
moral cristiana de atencioén a los enfermos y la medicina del dolor, en proceso de
consolidacion y de legitimacion a mediados del siglo XX. El resultado fue lo que,

posteriormente, se denominaria cuidado hospice y, afios después, cuidado paliativo.'?

13 A partir de este momento se realizara una distincion categorica entre Movimiento hospice,
para indicar el desarrollo de hospicios fuera del entorno hospitalario del subcampo de la
medicina moderna; y el cuidado hospice, usado para senalar el saber experto encargado de
cuidado el dolor de la enfermedad terminal cientifica y humanamente. Como se explico en el
Capitulo 1, dicho entorno hospitalario corresponde al subcampo clinico de la medicina
moderna, aquellos hospitales, clinicas, consultorios dedicados a la atencion individual de los
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Con su trabajo en el St. Christopher, Cicely Saunders sefial6 una situacion
invisibilizada, provocada en parte y no atendida por la medicina moderna: “el problema
del dolor” en el estadio terminal de la enfermedad (1967, p.167)*.!* Para categorizar
este problema, Saunders retomaba una frase dicha por diversos pacientes terminales
durante su trabajo en los hospices: “;Dolor? Todo fue dolor” (1967, p.163)*. Para ella,
esta aseveracion condensaba la ansiedad, la desesperacion y la soledad del sufrimiento
que caracterizaba a esta fase de la enfermedad.

Como narraba Saunders, estas personas vivian la tiltima etapa de su enfermedad
y de su vida con la sensacion de que “nadie parecia querer mirarme” (1967, p.162)*,
con la pregunta hacia el personal de salud: “;Me echaras si no puedo mejorar?” (1967,
p.164)*, y con el peso de vivir en soledad y sin apoyo la nueva fase de su enfermedad:
“Cuando el hospital no dijo nada, y mi médico no dijo nada, entonces lo supe” (1967,
p. 166)*. Asi, Saunders sugeria que el problema de la enfermedad terminal no era
morir, sino morir con dolor y en abandono.

A partir de este sefalamiento y de su trabajo en los hospices, Saunders
construy6 la categoria de dolor total como el nicleo problematico de la enfermedad
terminal. En referencia a la frase de estos/as pacientes, Saunders indicaba que dicho
sufrimiento “No se referia simplemente a sus muchos sintomas relacionados, sino
también a sus sentimientos de aislamiento, los problemas sociales de la familia
relacionados con su enfermedad y su necesidad de sentido y seguridad” (1967, p.167)*.

Asi, el dolor total daba cuenta de que el problema de la enfermedad terminal no
era un conjunto de sintomas diversos, sino la experiencia de una persona que sufria en
todas las dimensiones de su vida, justamente, al final de su vida. Y es que, como
explicaba Saunders, el estadio terminal, méas que el desenlace de una enfermedad
evidenciaba un estadio de la existencia humana que “es tan parte de la vida como
cualquier otro momento y es el mas importante de todos” (1967, p.164)*. Asi, el

proceso de morir se significaba como un proceso dentro de la vida de las personas y

pacientes. En la tercera y cuarta seccion de este capitulo se ahondaran sobre las caracteristicas
de este subcampo clinico.
4 El * indica la traduccion propia de una cita que en el texto original se encuentra en inglés.
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como un momento que reclamaba preservar y cuidar de la dignidad en todas las
dimensiones vitales de quién lo experimentaba.

De esta manera, Saunders demandaba y sostenia el mandato de hacerse cargo
socialmente del dolor total de la enfermedad terminal; es decir, sefialaba el caracter
publico de esta situacion problematica, tanto en sus causas como en sus
reponsabilidades colectivas de atencion. En efecto, con referencia a los/as enfermos/as
sin cura, Saunders expresaba: “Usted importa por lo que es, importa hasta el Gltimo
momento de su vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no solo para que
muera de manera pacifica, sino también para que, mientras viva, lo haga con dignidad”
(Citado por Vidal y Torres, 2006). Asi, con esta declaracion la muerte dolorosa aparecia
como una situaciéon problematica que debia y podia solucionarse, y que seialaba la
emergencia de un imperativo ético y de una responsabilidad social y médica para ello.
De este modo, Saunders indicaba y reclamaba a la medicina: “Debemos preocuparnos
por la calidad de vida” en el estadio terminal de la enfermedad (1967, p.163)*, un
imperativo y una responsabilidad de “tomar conciencia de la dignidad que deberia de
ser una caracteristica de los moribundos” (1963, p.196)*. Ya que “Nosotros debemos
dar atencion a la persona completa (...) nuestra humanidad comtn no exige menos”
(2001, p. 432)*.

Asimismo, para Saunders “el dolor no aliviado” del estadio terminal mostraba
la incapacidad y la indisposicion de la medicina moderna para entenderlo y para
atenderlo; y con ello, la reconocia como una de sus causales. En efecto, para Saunders,
“El desarrollo en la segunda mitad del siglo XX de las nuevas tecnologias y el
tratamiento eficaz de las enfermedades todavia deja mucho sufrimiento sin atender”
(2001, p.430)*. Asi, este vacio de la medicina para atender el sufrimiento y el dolor de
sus pacientes en estadio terminal se sefialaba como una de las causas principales del
morir con dolor y en abandono; es decir, del nucleo problemdtico de la enfermedad
terminal. Ya que, como expresaba la misma Saunders, lo problematico de las personas
que han fallecido por enfermedad no ha sido tanto “lo que les ha hecho la muerte, sino
lo que les han hecho nuestros pensamientos al respecto’ como profesionales de la salud

(1967, p. 169).
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En efecto, para Saunders, el dolor total era producto del abandono del personal
médico hacia las personas en situacion terminal. Bajo la frase, “No hay nada més que
hacer”*, denunciaba Saunders, el personal de salud retiraba la atencion médica al

paciente terminal y lo abandonaba a la suerte de su dolor:

Me parece que muchos pacientes se sienten abandonados por sus médicos al final.
Idealmente, el médico debe seguir siendo el centro de un equipo que trabaje en
conjunto para aliviar donde no pueden sanar, para mantener la propia lucha del
paciente dentro de su brujula y para llevar la esperanza y el consuelo hasta el final

(Saunders, citado por Seymour, 2019, p.9)*.

De esta manera, el abandono médico colocaba a las personas proximas a morir
en una marginalidad social que agravaba el padecimiento y el dolor de su enfermedad.
Del mismo modo que lo hacia otra actitud médica mas responsable para Saunders del

agravio del dolor total:

La muerte por cancer en el hospital no siempre es tan pacifica como deberia ser;
necesitamos discernir el momento en que el tratamiento adecuado de una
hemorragia es la morfina sola y cuando no se debe realizar una traqueotomia. (...)
Una multiplicidad de tubos puede no ser util y solo restar valor a la dignidad de

morir (1967, p. 169)*.

La aplicacion de tratamiento activos, como les llama Saunders, dedicados a la
curacion o al soporte vital durante la etapa terminal de la enfermedad eran inadecuados
y agravantes del dolor de este proceso. Primero, porque resultaba muy complicado
discernir su efectividad y su eficiencia para esta etapa de la vida. Segundo, porque
causaban un dafio mayor a la integridad fisica de estos pacientes y a su dignidad e
integridad moral, con el resultado de una muerte poco pacifica. Como dice Saunders,
“Es mucho mejor tomar una taza de té en el ultimo dia que goteos y tubos en todas
direcciones” (1973, p.31)*. Asi, tanto el abandono como la aplicaciéon de tratamientos

activos durante el estadio terminal de la enfermedad terminal, para Saunders mostraban
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la necesidad y la posibilidad de “cambiar toda nuestra actitud hacia esta situacion y a
las personas que la rodean” (1967, p.167)*.

De esta manera, la categorizaciones de Saunders sobre cudl era el problema de
la enfermedad terminal y cudles sus causas implicaron el reclamo por una respuesta
social y médica para otorgarles una tratamiento adecuado a estos/as enfermos/as. Asi,
Saunders propuso el alivio y el cuidado del dolor total como via de atencion de este
problema, inscrustrada en “una filosofia de acompafnamiento, cuidado y escucha
sensible de personas en el final de vida” (Radosta, 2018, p. 192) y objetivada en la
reemergencia del hospice como la institucion de atencioén a los moribundos y a sus
familiares.

Asi, el cuidado hospice para el dolor total sigui6 entendiéndose como un acto
de caridad cristiana, pero aplicado ahora a través del ejercicio cientifico de los
conocimientos y practicas de la medicina moderna. Ejemplo de ello fue la Declaracion
Fundacional del St. Christopher's Hospice. En ella, aunque se admitia la libertad de

creencia, el cuidado al moribundo fue definido de la siguiente manera:

Su objetivo es expresar el amor de Dios a todo el que llega, y de todas
las maneras posibles: en la destreza de la enfermeria y los cuidados médicos, en
el uso de todos los conocimientos cientificos para aliviar el sufrimiento y el
malestar, en la simpatia y entendimiento personal, con respeto a la dignidad de
cada persona como hombre que es, apreciada por Dios y por los hombres.

Sin barreras de raza, color clase, o credo (Citado por Luxardo, 2013, p. 124).

Como puede verse, el cuidado hospice y el trabajo de Saunders se constituyeron
un cruce entre la moral cristiana sobre el cuidado del moribundo y las tecnologias
médicas modernas de atencion al dolor. Lo cual, dio lugar a tres cuestiones principales.
Una, la emergencia del tratamiento paliativo como la propuesta y el saber
especializado, fundado cientificamente y aplicado humanitariamente sobre el proceso
de morir. Dos, se design6 al hospice como la institucion como “un lugar de cuidado
para las personas enfermas y sus familias que contara con la capacidad técnico-

cientifica de un hospital y el ambiente calido y de hospitalidad de un hogar” (Radosta,
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2019, p.27). Institucion de cuidado que se encontraba fuera del ambito hospitalirio,
aunque en relacion con €l.

Tres, el reclamo de la intervencion de la medicina moderna en el cuidado del
moribundo pero en una logica distinta a la curativa. Practicamente, a través del
desarrollo y de la aplicacion de los conocimientos técnicos suficientes, adecuados y
especializados para el alivio del dolor total y en la capacitacion de los profesionales de
la salud en este tipo de conocimientos (Miccinesi et al., 2019, p.4).!> Asi, en el St.
Christopher, para Saunders podria observarse como el uso de la farmacologia para el
control de sintomas y de dolor de la medicina moderna, “condujo al cambio expresado
por una de las monjas enfermeras, del completo dolor al sin dolor”; al igual que en la
frase de los pacientes bajo estos tratamientos “Todo era dolor, pero ahora se ha ido y
yo soy libre” (Saunders, 2001, p.430)*. Es decir, como el cuidado hospice permitia el
alivio del sufrimiento de la persona, y con ello, de su dignidad en la ultima etapa de la
vida.

Como se verd mas adelante, en su primera etapa los hospices proliferaron en
Inglaterra y posteriormente, en Norteamérica y otros paises de Europa fuera de las
instituciones de salubridad publica. Sin embargo, Saunders también divulgd en estos
paises la filosofia de cuidado hospice y las técnicas para aliviar al dolor a médicos, a
enfermeras y a trabajadores sociales para aplicarlas en sus ambitos de trabajo
(Seymour, 2005, p.9). Asi, como se vera en el apartado dos de este capitulo, el cuidado
hospice comenz0d a ingresar en el entorno hospitalario del subcampo de la medicina

moderna.

1.2 La medicina del dolor

Hasta la aparicion de los cuidados paliativos como una especialidad médica, la
medicina moderna no contaba con un cuerpo de saber especifico y especializado para
atender especificamente a los enfermos desahuciados. Sin embargo, desde finales del

siglo XIX en Europa, el dolor como experiencia y afectacion humana comenz6 a

15 Asi, Saunders defendio el uso de opidceos y de analgésicos (ya presentes desde larga data en
practica clinica) para la atencion del dolor fisioldgico.
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volverse un objeto de estudio y de atencion de la medicina moderna (Moscoso, 2011,
p. 280).

Como explica Javier Moscoso (2011) y Enrique Ocana (2007), en el mundo
moderno occidental la comprension del dolor se tranformd. El dolor pas6é de ser
categorizado como una forma de salvacion de las almas y de redencion del pecado a
una vision secularizada, pero aiin mesidnica, de mejora y de progreso de la civilizacion,
“de la sobrevivencia del cuerpo fisiologico y la mejora constitutiva del cuerpo politico”
(Moscoso, 2011, p. 129; Ocaia, 2007). En ese proceso a mediados del siglo XIX, la
medicina moderna se convirtid en una instancia social donde se observd una
resignificacion sociocultural del dolor humano, en tensidn, y en ocasiones también en
abierta disputa, con la concepcion del dolor como motor de la historia social y politica.

En efecto, a finales del siglo XIX en Europa, diversos médicos comenzaron a
desarrollar, a demandar y a defender tratados y practicas de analgesia y de anestesia
para la realizacion de procedimientos quirurgicos sin sufrimiento de los pacientes
intervenidos. Lo cual, implicé una nueva categorizacion y comprension sobre el dolor
humano. La posibilidad de la anestesia daba cuenta de que el dolor se entendia como
una experiencia dafiina, innecesaria, indeseable y, ademas, controlable y erradicable.

De esta manera:

Cuando la misma reina Victoria de Inglaterra aceptd ser tratada con cloroformo
para el nacimiento de su cuarto hijo, el 7 de abril de 1853, la maxima hipocratica
segun la cual quedaba para los dioses paliar el dolor -divinum est opus sedare
dolorem- se incorporo por pleno derecho a los deberes del arte médico (Moscoso,

2011, p. 165, cursivas en el original).

El dolor bajo esta nueva concepcion no sélo se ubicaba en el orden del sin
sentido, también en la jurisdiccion de lo humano, dominable por la técnica médica y
entendida su anestesia como un acto de humanizacion de la vida y de la propia
medicina.

Dos experiencias sociales mas sobre el dolor, catalogadas como ‘“dolores

anormales” por su intensidad, su permanencia y por su dificil comprension y
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tratabilidad (Seymour et al., 2019, p. 8), abonaron a la construccion de una disposicion

médica para tratar el sufrimiento a través de su paliacion:

la primera es la enfermedad crénica, pues alli no existe la curacion ad integrum
sino a lo sumo la restitutio ad integritatem, es decir, el retorno a una vida
aparentemente normal; la segunda es precisamente la enfermedad que amenaza la

vida, la condicion de paciente terminal (Lolas, 2005, p.20, cursivas en el original).

Estas dos experiencias (documentadas, narradas y, por lo tanto, categorizadas
como tales, como crénicas y como mortales, por distintos médicos), anotaban la
dificultad y muchas veces la imposibilidad de la medicina moderna para dotar de una
cura y de un tratamiento a estos malestares. Ante ello, “muchos médicos y cirujanos no
pretendieron obtener conocimiento por medio del dolor, ni siquiera curarlo, sino
manejarlo, tratarlo, manipularlo, aliviarlo” (Moscoso, 2011, p. 302). Asi la anestesia y
la paliacion del dolor se iban constituyendo como una practica médica legitima.

A partir de entonces, a principios del siglo XX pudo observarse el desarrollo de
una medicina del dolor dentro del subcampo de la medicina moderna occidental, que
dio lugar a la emergencia de diversas asociaciones, grupos socioprofesionales,
instituciones y técnicas médicas. El desarrollo de esta medicina permitié que el dolor
fuera entendido, incluso, como una enfermedad en si misma, como en el caso de la
fibromialgia o de la artritis. Asimismo, hizo posible, que el dolor fuera atendido a través
de su paliacion y de su analgesia. Esto, dio lugar a la construccion de diversas tipologias
para los dolores observados, por ejemplo, agudo, cronico, terminal, entre muchos otros.
Igualmente, produjo “la aparicion de un nuevo grupo humano: el enfermo de dolor”,
cuya atencion sin curacion implicéd la comprension de “una experiencia de vida que ya
no se interpreta bajo la logica de la derrota, sino de la reconciliacion” (Moscoso, 2011,

p.282).16

16 También, la medicina del dolor implicé el reclamo por centralizar al paciente dentro de la
practica clinica, con énfasis y centralidad de su testimonio como via de comprension médica
sobre su padecimiento (Moscoso, 2011). Asi, como expresd John Bonica, el dolor era siempre
un dolor sufrido, es decir, una experiencia basada en “lo que el individuo siente, piensa y hace
sobre el dolor que percibe” (Citado por Seymour et al., 2005, p.8)*.
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De este modo, la medicina del dolor consolid6 la posibilidad de que el
sufrimiento humano sin cura y sin causa conocida fuese parte de la jurisdiccion de la
medicina moderna y se extendiera su atencion y su tratamiento a esta area de la vida.
Con ello, la medicina del dolor también concibid al sufrimiento como una situacion
social problematica en tanto que se consideraba que afectaba “al paciente, a su entorno
familiar y a la sociedad en su conjunto” (Moscoco, 2011, p.281). Asi como explicaba
John Bonica en 1953, pionero de la medicina del dolor en Estados Unidos, en su libro

The Management of Pain:

La expresion ‘clinica del dolor’ (...) dirigia la atencion hacia el esfuerzo por
transformar el sufrimiento privado en un asunto de responsabilidad, a través del
establecimiento de una practica médica delimitada y de una cohesion social lo
suficientemente amplia como para hacer del dolor, y especialmente del dolor
cronico, un objeto de reflexion publica y de atencion primaria (Moscoso, 2011,

p.302).

De esta manera, al igual que el Movimiento hospice, la medicina del dolor
constituia el sefialamiento de la necesidad de atencion de los padecimientos sin cura y
terminales a partir del desarrollo de un saber experto encargado de estos dolores. Asi,
la medicina del dolor también anunciaba la atencion del sufrimiento humano como una
“causa general” que defender y que atender a través de los arsenales de la medicina
moderna. Con lo cual, reclamaba la reponsabilidad de esta medicina y de la sociedad
para hacerse cargo de un problema que le correspondia solventar, aunque ocurriera en

la individualidad de las psiques o de los nervios de los/as afectados/as.

2. El origen de los cuidados paliativos. Una nueva jurisdiccion
profesional en el subcampo de la medicina moderna occidental

El Movimiento hospice y la medicina del dolor categorizaron y visibilizaron
una situacion como problematica: el dolor con el que vivian y morian muchisimas
personas, ante la indiferencia de la medicina moderna (Moscoco, 2011, p.286). Esta

problematizacion sobre el dolor crénico y terminal incluy¢ el reclamo hacia la medicina
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y la sociedad por hacerse cargo de esta situacion. De esta manera, el dolor como una
experiencia ocurrida en el cuerpo, en la psique y en la vida de un ser humano individual,
se considerd una experiencia dafiina e innecesaria que reclamaba una respuesta social
y médica que lo aliviara. Es decir, una respuesta publica de atencion.

En el caso del Movimiento hospice, este reclamo enarbold la propuesta de
atencion a través del “cuidado hospice como sentido terapéutico (...) en el sentido de
un proyecto que busca humanizar el cuidado de enfermos terminales en final de vida”
(Radosta, 2018, p. 197). Esto, expresaba dos cuestiones principales. Por un lado, la
necesidad de nuevos referentes socioculturales para hacerse cargo de la muerte y de la
enfermedad, criticos y alternativos al abandono o a la sobretecnologizacion médica
realizadas en el ambito hospitalario (Krmpotic, 2010). Por otro, el requerimiento de
constituir un saber especializado que brindara cuidado cientifica y humanamente a este
dolor en todas sus dimensiones.

Ambas cuestiones se irian realizando en el proceso de insercion del modelo de
cuidado /Kospice al entorno hospitalario del subcampo de la medicina moderna (es
decir, en el subcampo clinico de este subcampo). En un principio y de manera extra-
hospitalaria, los hospices fueron extendiéndose por el Reino Unido, Estados Unidos y
Canadé a partir de la década de los setenta y por el resto de Europa y de América Latina
a partir de la década de los ochenta. A la par, la propuesta de cuidado hospice fue
introduciéndose en el ambito hospitalario, sobre todo, en Inglaterra y en Canada, a
través del contacto que diversos médicos tuvieron con Saunders y con el hospice St.

Crhistopher. Asi:

Por medio de jornadas y congresos, asociaciones, intercambios y la construccion
de redes de profesionales interesados en esta nueva forma de gestionar el cuidado
de los moribundos, los pioneros de la disciplina -tanto de Inglaterra como de otros
paises, principalmente Canada- contribuyeron a su expansion (Luxardo, 2013, p.
127).

Como se vera mas adelante, Estados Unidos y Canada fueron los principales

referentes tedricos y practicos para la constitucion de los cuidados paliativos en
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México, ya que algunos medicos/as mexicanos realizaron estancias de formacion sobre
la materia en centros de investigacion y en hospitales de estos paises.

En Estados Unidos desde la década de los cincuenta, la medicina del dolor tuvo
un alto desarrollo en el subcampo de la medicina moderna a partir del trabajo del Dr.
John Bonica. En ello, el Hospital de Chicago fue un referente importante para la
difusion de la medicina del dolor. Hospital en el que se formd por varios meses el
precursor de la medicina del dolor en México, el Dr. Vicente Garcia Olivera.

De manera parecida, el Movimiento hospice se expandid extra-
hospitalariamente en Estados Unidos a partir de 1970, principalmente, a través del
modelo de atencion domiciliaria y de constitucion de diversos hospicios en este pais.
Asimismo, fue de gran importancia el trabajo de la psiquiatra estadunidense-suiza
Elisabeth Kiibler-Ross a partir de 1969 sobre la muerte, el proceso de morir, los
moribundos, la familia y el duelo, asi como los tratamientos que debian recibir; lo cual,
fue ampliamente retomado por la futuras clinicas y programas de cuidados paliativos
en diferentes paises. Poco a poco, el cuidado hospice se iria introduciendo en el &mbito
hospitalario, por ejemplo, en el Centro Oncoldgico MD Anderson en la Universidad de
Texas; lugar donde realizaria una estancia de investigacion en medicina paliativa una
de sus principales precursoras en México, la Dra. Silvia Allende (Entrevista Dra.
Allende, 2020).

Por su parte, a partir de 1975 Canadé fue uno de los primeros y principales
paises donde el cuidado hospice se introdujo y se desarrollo en el &mbito hospitalario
del subcampo de la medicina moderna. En este proceso fue fundamental el trabajo del
Dr. Balfour Mount, quien tenia contacto con Cicely Saunders, quien habia visitado el
St. Crhistopher y quien habia sido estudioso del trabajo de Kiiller. Asimismo, fue el
Dr. Mount fue quien instaur6 el término “cuidados paliativos” por primera vez para
denominar a este tipo de atencion al dolor terminal en los hospitales; término que seria
retomado posteriormente, incluso, por la propia Saunders (2001). Asi lo explica el Dr.
Mount cuando relata la apertura de la clinica de atencion para los pacientes terminales

en el Royal Victoria Hospital de Montreal:
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La otra cosa nueva era llamarlo ‘Servicio de Cuidados Paliativos’ porque ese
término no se habia usado antes. Mis colegas francéfonos dijeron que no
podiamos usar el término ‘hospicio’ porque en Francia la palabra tenia una
connotacion peyorativa que sugeria un vertedero de mediocridad del cuidado, lo
que significa lo peor de los hogares de ancianos. (...) Me estaba duchando un dia
y pensé: ‘;Cuales son nuestros objetivos y como se pueden transmitir?’ La
respuesta fue ‘cuidados paliativos’. La etimologia de la palabra era perfecta.

Significa ‘mejorar la calidad de’ (Phillips, s/a)*.

La conversion del cuidado hospice en un Servicio de Cuidados Paliativos
indicaba la emergencia de un lugar dentro de la medicina moderna y de sus
instituciones dedicado a la atencion de los pacientes en situacion terminal y a la
formacion profesional fuera de un enfoque curativo de atencion. En consecuencia, los
ahora cuidados paliativos se extenderian a otros hospitales canadienses, como el
Hospital General Edmonton, donde se formaria por un tiempo el médico mexicano
Gustavo Montejo, uno mas de los precursores de los cuidados paliativos en México
(Montejo, 1992). Igualmente, en 1981 los cuidados paliativos se reconocerian como
una especialidad médica en Canada; es decir, serian reconocidos como parte del capital
médico especializado de la medicina moderna en ese pais.!” Incluso antes que en
Inglaterra, en el que seria reconocidos como tal hasta 1987.

A su vez, la insercion del cuidado hospice en el entorno hospitalario y su
conversion en cuidados paliativos implico diversos cambios organizativos en la

atencion de la enfermedad terminal; principalmente porque con los cuidados paliativos

17 Como se explico en el capitulo 1, el capital especifico del subcampo de la medicina moderna
es el capital médico especializado organizado, justamente, en especialidades médicas distintas
y jerarquicas entre si. Estas especialidades pueden comprenderse a la manera de una
jurisdiccion profesional para expresar la relacion entre el saber experto que categoriza el area
problematica sobre la cudl trabaja (define, diagndstica y da tratamiento). Con el monopolio de
esta relacion (es decir, con el trabajo para producirlo, consolidarlo y legitimarlo) los agentes
sociales disputan entre si y apuestan a que su experticia forma parte del capital médico
especializado y por tanto, del subcampo de la medicina moderna. Con ello, se organizan las
posiciones y las luchas de categorias médicas en dicho subcampo, principalmente en tres
sentidos: 1) por formar parte de las especialidades médicas establecidas, 2) por definir la
jerarquia entre las especialidades, 3) por establecer y legitimar qué conocimientos, pero
también que areas y problemas de la vida humana forman parte de la medicina moderna.
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se paso “a definir la muerte y el morir como una cuestion de especialistas” (Luxardo,
2013, p.130). Esto implico dos cuestiones. Por un lado, como indica Murguia, esta
insercion contrajo “La institucionalizacion de nuevas identidades biomédicas: el
enfermo terminal, el médico y el enfermero especialistas en cuidados paliativos™ (2016,
p.148); y con ello, el reclamo de una nueva jurisdiccion profesional al interior de la
medicina moderna.

De igual manera, los cuidados paliativos también introdujeron reformulaciones
en el paradigma biomédico al introducir mas dimensiones de atenciéon no unicamente
la bioldgica, y en la relacion médico-paciente, al demandar un trato médico
humanizado (Murguia, 2016). Por el otro lado, como explica Luxardo, varios
estudiosos del tema han sefialado que la creacion de los cuidados paliativos supuso “el
desarrollo de habilidades, técnicas y tecnologias altamente especializadas” que
relegaron la parte espiritual del Movimiento hospice, y que, implicaron una
rutinizacion de los cuidados otorgados ahora en el hospital (2013, pp. 130-132).

Los puntos senalados por Luxardo son importantes, sobre todo, respecto al
problema de la medicalizacion de la muerte en las sociedades occidentales. Sin
embargo, para esta investigacion la creacion de los cuidados paliativos como una
cuestion de especialistas importa en tanto que supuso las siguientes cuestiones dentro
del proceso de problematizacion de la enfermedad terminal en el mundo occidental.

En primer lugar, la medicalizacion de la enfermedad terminal a través de los
cuidados paliativos implicd que éstos se convertiria en una jurisdiccion profesional que
ocuparia un lugar en el subcampo de la medicina moderna y, por lo tanto, del capital
médico especializado. Es decir, implicaria el proceso y las apuestas de los cuidados
paliativos por convertirse en el saber experto que controlaria su aplicacion sobre un
area problematica de la vida, el dolor por enfermedad terminal.

En segundo lugar, lo anterior es importante porque significé una reelaboracién
simbolica y practica de la enfermedad terminal como problema publico. En el ambito
hospitalario, el problema con este padecimiento no era que la medicina moderna
“ignorara” el dolor de la ultima parte de la vida. El problema, era que la medicina
todavia no contaba con el conocimiento y la capacitacion adecuadas para atenderlo.

Asi, como se vera en el ultimo apartado de este capitulo acotado al caso mexicano, el

77



desarrollo de una jurisdiccion profesional para los cuidados paliativos dentro de la
medicina moderna significa una respuesta moral y técnica al problema del dolor
terminal generado por la propia falta de saber de la biomedicina. Asi, la medicina
moderna y los cuidados paliativos se convertirian en el campo principal de definicion,
de resolucion y de atencion publica de este problema.

En sintesis, los cuidados paliativos constituyeron una postura critica y
alternativa para el enfoque curativo en el tratamiento de la enfermedad terminal. A
partir de ello, marcaron la oportunidad y la posibilidad para que la medicina moderna
no fuera solamente implementada por el Movimiento hospice en la atencion y en la
gestion de este padecimiento fuera de los hospitales. Sobre todo, la emergencia de los
cuidados paliativos como una nueva experticia implico la posibilidad de la que la
medicina moderna, bajo la condiciéon de reforma de su enfoque curativo, pudiera
atender desde sus instituciones y sus practicas el proceso de morir por enfermedad. A
partir de ello, la apuesta paliativa pondria en juego el reclamo de consolidarse como
una especialidad legitima de la medicina moderna, es decir, como parte de su capital
médico especializado, a pesar de contradecir uno de sus principios basicos, la curacion

y la prevension de la enfermedad.

3. Los cuidados paliativos como un derecho humano. La
problematizacion de la Organizacion Mundial de la Salud sobre la
enfermedad terminal

Como explica Natalia Luxardo, “La legitimidad de los cuidados paliativos se
inscribe en el compromiso de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)” y de otros
agentes internacionales “para promover el reconocimiento del dolor por cancer como
problema sanitario en los afios 1980 (2013, pp. 130-132).'8 Agentes internacionales
tales como el Consejo Europeo, el Comité Permanente del Senado de Canada, el ex
Papa Benedicto XVI, la Escuela Europea de Oncologia, el Informe de la Segunda

Cumbre Mundial de Asociaciones Nacionales de Hospicio y Cuidados Paliativos

18 En un principio los cuidados paliativos estuvieron dedicados principalmente a enfermos con
cancer, pero después se fueron ampliando hacia otras enfermedades cronico-degenerativas, e
incluso como forma de gestionar médicamente la vejez.
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(Luxardo, 2013, pp. 132-133). Estas organizaciones e instancias internacionales
también colaboraron en el reconocmiento de la atencién paliativa como derecho
humano (Brenman, 2007) y como objeto de politica publica. De esta manera, se
indentificaba a los Estados nacionales como responsables politicos en la provision de
cuidados paliativos a sus poblaciones como forma de atender el problema de la
enfermedad terminal.

Por ello, el apartado presente se centrara en la problematizacion elaborada por
la OMS sobre la enfermedad terminal y los cuidados paliativos, ya que fue uno de los
principales propietarios del problema en cuestion, que ha servido como referente para
muchas experiencias nacionales para la atencion de la enfermedad terminal en sus
respectivos subcampos de medicina moderna, para los/as médicos/as del dolor y
paliativistas mexicanos/as y para el campo burocratico de la salud publica en México.

En su evaluacion sobre el cancer terminal, la OMS refrendaba que el problema
no era morir, sino morir con dolor “en todas las dimensiones humanas fisica,
psicologica, social y espiritual” y en abandono y soledad (OMS, 2002, p.ii). Un
problema que se agravaba por la falta del “tratamiento debido” para atenderlo (OMS,
1990, p.67). Asi, como sefialaba la OMS, “Evaluar la necesidad de cuidados paliativos
es equivalente en muchos sentidos a evaluar una necesidad humanitaria urgente de
reducir el sufrimiento innecesario de pacientes y de sus familias™ (2007, p. 8).

En ese sentido, la OMS senalaba al “tratamiento paliativo” como el cuerpo de
saber teorico y practico que permitiria atender de manera adecuada y eficiente a este
problema, basado en los siguientes principios:

- reafirmar la importancia de la vida, considerando a la muerte como un proceso
normal;

- establecer un proceso que no acelere la llegada de la muerte ni tampoco la
posponga;

- proporcionar alivio del dolor y otros sintomas angustiosos;

- integrar los aspectos psicologicos y espirituales del tratamiento del paciente;

- ofrecer un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a llevar una vida lo

mas activa posible hasta que sobrevenga la muerte;
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- ofrecer un sistema de apoyo a la familia para que pueda afrontar la
enfermedad del paciente y sobrellevar el periodo de duelo (OMS, 1986,
p.12)."

Con la aplicacion de un tratamiento paliativo en lugar de uno curativo, la OMS
afirmaba que era posible restituir y respetar la dignidad necesaria en el estadio terminal
de la enfermedad, ya que: “La dignidad humana y el amor propio alcanzan su madurez
en una persona cuando se respetan sus intenciones mas ponderadas y apreciadas.
Cuando el enfermo sobrevive gracias a los aparatos que prolongan la vida, no siempre
puede actuar conforme esas intenciones” (1990, p. 58). De esta manera, era preciso
comprender a los cuidados paliativos “no sélo como una necesidad de salud, sino
también como un derecho humanitario al ‘bien morir’, componente inalienable de la
calidad de vida de todo ser humano” (OMS, 1990, p.399).

Ahora bien, para esta investigacion lo importante de la problematizacion de la
OMS sobre el estadio terminal de la enfermedad estriba en que sefialaba dos
responsables causales principales de este problema: la medicina moderna y los Estados-
nacionales (Gusfield, 2014 [1981]).

En efecto, respecto a la medicina moderna la OMS se sumaba a la critica de la
falta de interés y de capacitacion de los profesionales de la salud para paliar el dolor
terminal. Esta organizacion internacional explicaba al respecto: “En algunos paises se
han establecido centros de demostracion (de la medicina paliativa) que con frecuencia
han tenido que afrontar la ignorancia y a veces el antagonismo de médicos, enfermeras,
profesionales farmacéuticos y la propia comunidad” (OMS, 1990, p.18). Ello, se
expresaria en la carencia de desarrollo profesional y de investigaciones sobre el dolor
terminal y el tratamiento paliativo, y en la estigmatizacion y restriccion del uso de
opioides para aliviar el dolor (1990, p.16). Asi, “El resultado es que muchas personas
fallecen como consecuencia de canceres prevenibles y sufren innecesariamente dolor

y angustia al final de su vida” (OMS, 2007, p. 1).

19 En 2007, la OMS adicionaria la posibilidad de que la atencion paliativa fuera provista para
otras enfermedades distintas al cancer y a otras etapas de la enfermedad no necesariamente
terminal y extendida al personal de salud como sujeto de cuidado paliativo (p.5).
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Respecto al Estado, la OMS explicaba que el problema de la enfermedad
terminal también se debia a “una falta de conocimientos, de voluntad politica y de
capacidad nacional para la formulacion de politicas y la ejecucion de programas” en la
materia (2002, p. iii). En ese sentido, durante la década de 2000, la OMS apuntaria a
que el problema ya no solo seria la existencia del dolor terminal no tratado, sino
especificamente, la falta de cuidados paliativos como un problema en si. En lo cual, la
falta de accion estatal en el desarrollo de esta experticia médica era un factor causal
importante de este problema.

En el 2007, por ejemplo, la OMS indicaba que las causas de que no hubiera
cuidados paliativos en Sudamérica residia en que los sistemas de salud de estos paises
eran ineficientes, que los Estados nacionales no apoyaban al desarrollo de los cuidados
paliativos y que su provision descansaba en organizaciones sociales o voluntariados,
que no habia disponibilidad de opioides por falta de regulaciones estatales y por precios
altos, que no existian instancias de capacitacion en cuidados paliativos para el personal
de salud y para el publico en general, y que no se contaba con conocimiento
institucional sobre cémo mueren los pacientes (p.13). En lo cual, los responsables
también son “politicos y los tomadores de decisiones (que) se centran a menudo en el
tratamiento (pues es un enfoque mas atractivo) y omiten los cuidados paliativos”
(OMS, 2007, p. 14).

A partir de esta evaluacion, la OMS sefialaba las tareas y las acciones que el
mundo médico, la familia y los Estados deberian llevar a cabo para solucionar tales
problemas. En primer lugar, la OMS senalaba la necesidad de transformar la
perspectiva de la medicina moderna sobre el estadio terminal para poder constituir
legitima y practicamente la jurisdiccion profesional del tratamiento paliativo sobre este
padecimiento.

Asi, la OMS instaba a brindar a la medicina moderna “la atencion, la
comprension y el respeto de los demas hacia una eleccion que aparentemente
contradice un objetivo basico de la medicina, que es la preservacion de la vida” (OMS,
1990, p.58). Para ello, seria necesario promover programas de educaciéon y de
profesionalizacion del tratamiento paliativo que implicara y abarcara otras “aptitudes,

creencias y valores; base de conocimientos; habilidades” (OMS, 1990, p.63);
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posteriormente también logrado a través de politicas educativas y de profesionalizacion
en cuidados paliativos (OMS, 2002, p.6).

Esta organizacion internacional sugeria también el reconocimiento del
tratamiento paliativo por parte de universidades y de asociaciones nacionales e
internacionales como parte del cuerpo del saber de la medicina y su inclusién dentro
de los programas universitarios de formacion médica (OMS, 1990, p.65). Igualmente,
se proponia educar al publico en general, también por medio de los medios de
comunicacion, sobre la enfermedad terminal, el dolor y el tratamiento paliativo, al igual
que a los enfermos y sus familias para saber como y en qué instituciones obtenerlo
(OMS, 1990, pp.65-66).

Abhora bien, a diferencia del Movimiento hospice, la propuesta de la OMS no
definia al tratamiento paliativo en términos de cuidado, sino en términos de apoyo. Este
cambio sustituia el papel del personal de salud en el acompafiamiento y en la asistencia
del enfermo en su proceso de morir por su funciéon de evaluacion de la situacion de
dolor multidimensional del enfermo y por su orientacién y capacitacion a éste y a la
familia para resolverla (OMS, 1990, p.19). De esta manera, la principal responsabilidad
del cuidado recaeria en la familia y en los allegados del enfermo, la cual, seria apoyada,
capacitada y orientada por el personal de salud.

Asi, aunque la OMS sugeria construir una red social integrada por profesionales
de la salud, voluntarios y grupos comunitarios para la atencion de este problema (OMS,
1990, p.51), referia que “el hogar es el principal escenario del tratamiento (paliativo).
Las instituciones (de salud) son consideradas recursos de apoyo en lugar de
componentes basicos del programa” (OMS, 1990, p.18). Igualmente, la OMS indicaba
que “Los miembros de la familia y parientes eran los principales prestadores de los
cuidados, pero carecian en general de conocimientos y destrezas para desarrollar su
tarea adecuadamente” (OMS, 2007, p. 9). Aunque la OMS también apuntaba, sin
definirlas, que deberian idearse estrategias comunitarias e institucionales para
“oficializar un sistema de recompensa a los principales miembros de la familia que
prestan asistencia domiciliaria a los enfermos con cancer, debido al peso financiero,

emocional, fisico y social que deben soportar dichos familiares” (OMS, 1990, p.72).
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Por el ultimo, la OMS también aludia a la responsabilidad de los Estados-
nacionales para producir, desarrollar y consolidar instituciones, politicas publicas,
programas gubernamentales y legislaciones de cuidados paliativos que aseguraran su
provision a la poblacion como un derecho humano. Para ello, la OMS sugeria que las
acciones estatales deberian estar orientadas a introducir el tratamiento paliativo en los
sistemas nacionales de salud, a capacitar profesionales para que trabajaran en ¢él, y a
asegurar la disponibilidad de analgésicos y de opioides avalados (1990, 2002).

Como explicaba la OMS, estas acciones debian producir “leyes y
reglamentaciones que rijan la conducta profesional de dichos especialistas de la salud
(y que) permitan que se administre tratamiento adecuado a los enfermos cancerosos
que padecen dolor” (OMS, 1990, p.67). Asi, el objetivo de estas politicas residiria en
crear y en consolidar un entramado institucional dedicado a “Mejorar la calidad de vida
de los pacientes de cancer y sus familias” y a “Garantizar que los servicios de cuidados
paliativos establecidos como prioritarios se presten de manera integral, equitativa y
sostenible” (OMS, 2007, p.18). Asi, el problema de la enfermedad terminal no soélo

adquiria un tono moral, sino también politico-estatal y administrativo.

4. Conclusiones

El objetivo de este capitulo fue analizar brevemente tres elaboraciones de la
enfermedad terminal como problema publico que fueron dando lugar a la apuesta
paliativa de formulacion de este problema en las sociedades occidentales, con inclusion
de México.

Como pudo observarse, Cicely Saunders, como fundadora y representante principal
del Movimiento Hospice en Inglaterra, en cruce con la medicina del dolor, configuro
un nucleo problematico sobre la enfermedad terminal: el morir con dolor,
indignamente, sobretecnologizado/a o abandonado/a. Saunders enarbol6 la critica al
abandono y a la obstinacion terapéutica de la medicina moderna en el tratamiento de
los moribundos e instauro el reclamo por la atencion del dolor total de la enfermedad

terminal a través de técnicas de la medicina moderna y del cuidado humanizado y
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acompafiado del enfermo en su proceso de morir. Con ello, el hospice se erigié6 como
la institucion y la instancia publica que se haria cargo de este problema.

Con ello, se produjeron tres cuestiones principales para esta investigacion. Una, la
construccion de la enfermedad terminal como una situacion médicamente atendible,
como un derecho humano y como objeto de politica publica, es decir, como un campo
de accion publica donde debian y podian intervenir diversas agencias sociales y
estatales para su gestion y su solucion. Dos, el reclamo y la propuesta de atender
publicamente a la enfermedad terminal a través de las técnicas de la medicina moderna
en clave no curativa como una respuesta moral, cientifica, humana y digna de resolver
dicho problema. Tres, La produccion del enfermo terminal, quién encarnaba un
problema de sociedad, como sujeto susceptible de ser atendido por la medicina
moderna.

La insercion del cuidado hospice al entorno hospitalario del subcampo de la
medicina moderna en algunos paises occidentales significO una reformulacion
simbolica y practica de este problema que constituy6 lo que en la presente investigacion
se denomino la apuesta paliativa. El abandono y la obstinacion terapéutica, sefialadas
como causas del dolor total de los/as moribundos/as, a su vez, se refirieron como
consecuencias de la falta de un saber experto dentro de la medicina moderna dedicado
eficiente y humanitariamente a atender el proceso de morir por enfermedad. En ese
sentido, las responsabilidades politicas (las maneras de hacerse cargo de este problema)
se deslizaron hacia la construccion de este saber denominado cuidados paliativos.

La emergencia de los cuidados paliativos, como el proposito de construir un saber
experto de la medicina moderna para atender el problema de la enfermedad terminal,
implico también la apuesta por insertarlos en el capital especializado de esta medicina
(es decir, en el capital médico organizado por especialidades médicas). Esto implico
varias cuestiones. Una, la apuesta por ganar el reconocimiento hacia los cuidados
paliativos como una practica médica legitima con su propia jurisdiccion profesional al
interior de la biomedicina. Dos, la critica reformadora hacia la medicina para que
reformara y sustituyera uno de sus principios basicos -la curacion- por la paliacion de
la enfermedad terminal. Tres, la posibilidad de que la medicina moderna, al

reconfigurar sus formas de medicalizar el proceso de morir, pudiera hacerse cargo de
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este problema y extender su jurisdiccion legitima, eficiente y humanitariamente sobre
él.

Por otra parte, la problematizacion sobre la enfermedad terminal que realizo la
Organizacion Mundial de la Salud, entre otras organizaciones e instancias
internacionales, refrendé el morir con dolor, en abandono o en obstinacion terapéutica
como el nucleo problematico de este padecimiento y a los cuidados paliativos como la
manera publica de hacer cargo de este problema. Ademas, la problematizacion de la
OMS agregd una capa mas a esta categorizacion: la responsabilidad de que los Estados
se hicieran cargo de este problema publico como un derecho social y humano.

En los capitulos siguientes, se podrad observar como estas tres elaboraciones fueron
retomadas simbolica y practicamente en la elaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico en el campo médico mexicano y, a partir de ello, en el campo
burocratico de la salud publica en México; insertas y reconfiguradas, ciertamente, en

los procesos propios de estos campos en dicho pais.
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CAPITULO 4

La elaboracion de la enfermedad terminal como problema
publico en el campo médico mexicano (1992-2007)

El concepto tradicional de la medicina enfatiza
el proceso de sanar y reducir el sufrimiento
como su mision mds importante, mientras que
el deterioro y la muerte enfrentan al médico

con las limitaciones de la medicina
Garcia et al., 2008

Y muchas veces el tratamiento no puede ser
causa efecto, porque no va a rendir, porque
son enfermedades cronicas, porque no hay una
cura de la diabetes, no hay una cura de la
artritis, no hay una cura en cancer terminal y

porque no hay una cura a la vida.

Entrevista a Silvia Allende, 2020

El objetivo de este capitulo es reconstruir y analizar la elaboracion de la enfermedad
terminal como problema publico a través de la apuesta de clasificaciones de los/as
equipos médicos en formacion paliativista en el campo médico mexicano,
especificamente en el subcampo clinico de la medicina moderna entre 1992 y 2009,
para comprender la definicion y la postulacion de los cuidados paliativos como forma

de hacerse cargo de este problema.?”

20 Como se explicé en el capitulo anterior, esta periodizacion permite analizar la elaboracion
médica de la enfermedad terminal antes de las leyes y programas gubernamentales de cuidados
paliativos, por lo cual, da cuenta de como en el campo médico se construyd una demanda hacia
el Estado mexicano de atencion a este problema.
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Dicha apuesta en adelante se denominara la apuesta paliativa, con la cual se
analizara como estos equipos categorizaron el caracter problematico y publico de la
enfermedad terminal a través de un doble proceso. Por un lado, al categorizar a la
enfermedad terminal como un problema social que atender y una “causa general” que
defender, y al sefalar responsabilidades causales y politicas para su atencidon y su
resolucion a través de los cuidados paliativos (Gusfield, 2014, [1981]); por otro, al
reclamar la construccion y la insercion de los cuidados paliativos dentro del capital
médico especializado de la medicina moderna.

Asi, se podra observar como en la problematizacion de la enfermedad terminal
por estos equipos se postuld la necesidad de constituir y de reconocer a los cuidados
paliativos como la jurisdiccion profesional de la medicina moderna encargada del
proceso de morir por enfermedad en México. Y, al mismo tiempo, se podra comprender
como la construccion practica de esta jurisdiccion fue también un espacio y un proceso
para la configuracion de dicha problematizacion. En consecuencia, esta
problematizacion enarbolaba como responsabilidad politica la necesidad y la eficiencia
de incorporar a los cuidados paliativos dentro de la medicina moderna como la
posibilidad de atender y de solucionar el problema de la enfermedad terminal.

De este modo, en relacion con la teoria explicada en el Capitulo 1, se vera que,
desde esta lente tedrica, la definicion de un problema publico y de una “causa general”
que defender se realiza a través de las apuestas de los agentes por pertenecer y
permanecer en las distribuciones del capital especifico de los campos sociales donde
elaboran sus problematizaciones, y viceversa.

Para cumplir con este objetivo, el capitulo se divide en tres secciones. La
primera define la categoria de campo médico enfocado al caso mexicano; asi como la
apuesta paliativa en su doble dimension: como proceso de elaboracion de la
enfermedad terminal como problema publico y de constitucion de los cuidados
paliativos como jurisdiccion profesional en busqueda de su insercion en el capital
médico especializado.

La segunda seccion esta dedicada al analisis general del proceso sociohistorico
de constitucion de la apuesta paliativa en su doble dimension. Este apartado mostrara

la configuracion de agentes, instituciones, experticias, tensiones y convergencias con

87



otros agentes a partir de los cual las/los profesionales de la salud en formacion
paliativista problematizaron a la enfermedad terminal y trataron de insertar a los
cuidados paliativos en el capital médico especializado del subcampo clinico de la
medicina moderna en este pais.

La tercera seccion estara dedicada al analisis de las formulaciones publicas
sobre la enfermedad terminal de estos equipos médicos en formacion, a través de la
revision analitica de la literatura médica especializada en cuidados paliativos en
Meéxico entre 1992 y 2009. Con ello, se podra comprender y reconstruir la
categorizacion de lo problematico y de lo publico que hicieron dichos equipos sobre la
enfermedad terminal, la designacion y la definicion de responsabilidad causales y
politicas que designaron para hacerse publicamente cargo de este problema a través de
los cuidados paliativos y el reclamo hacia la medicina moderna y el Estado para llevar
a cabo esta encomienda. Al final del capitulo, se vera que dentro de la apuesta paliativa
también se construy6 el reclamo por la atencion estatal a este problema a través de los

cuidados paliativos y sus acercamientos con el campo burocratico de la salud publica.

1. EI campo médico mexicano

Como se explico en el Capitulo 1, Castro y Villanueva (2019) construyen su
categoria analitica de campo médico en la relacion entre el concepto de campo social
de Pierre Bourdieu y el analisis empirico del mundo médico mexicano. En ese sentido,
su categoria de campo médico refiere al campo médico mexicano; al cual definen como
el conjunto de agentes, de relaciones y de practicas posicionados jerarquicamente en
torno a la produccion, a la regulacion y a la conservacion del capital médico; es decir,
del monopolio para definir los conocimientos, los agentes y las practicas legitimas para
prevenir, atender y curar las enfermedades y mantenter y gestionar la salud en este pais.

En el campo médico mexicano, de acuerdo con Castro y Villanueva (2019), se
ubica el subcampo de la medicina moderna, /ocus del modelo biomédico y organizado
a través del capital médico especializado, es decir, del capital médico configurado a
través de especialidades médicas. En el Capitulo 1 se explicd que dichas especialidades

pueden comprenderse a la manera de una jurisdiccion profesional (Abbott, 1988): es
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decir, como el control que un grupo socioprofesional tiene sobre la relacion entre
experticia especializada y el area de la vida en la que se aplica. En consecuencia, el
concepto de jurisdiccion profesional ayudard a resaltar que las especialidades médicas
son, a su vez, monopolio de grupos sociales especificos y reconocidos como exclusivos
para ejercer su experticia sobre un drea determinada de trabajo. Y observar como los
equipos médicos en formacidon paliativista intentaron construir su jurisdiccion
profesional en la relacion cuidados paliativos-enfermedad terminal, y excluir a otros
agentes (médicos curativos, eutanasia, etc.) de esta jurisdiccion.

A su vez, en el sumbcampo de la medicina moderna en México se puede
encontrar el subcampo clinico de la medicina moderna, también organizado bajo las
logicas del capital médico especializado. Dicho subcampo clinico refiere al entorno
hospitalario del Sistema Nacional de Salud mexicano donde se da atencion médica a
nivel individual; el cual, sera el lugar en el que surgira y se desplagara en el tiempo la

problematizacion de la enfermedad terminal en México en clave paliativista.

2. La apuesta paliativista en el subcampo clinico de la medicina moderna
en México

2.1 La elaboracion de un problema publico y de una jurisdiccion profesional

A diferencia de lo ocurrido en Inglaterra y en Estados Unidos, en México la
problematizacion de la enfermedad terminal y el desarrollo de los cuidados paliativos
comenzaron dentro del subcampo clinico de la medicina moderna, dentro de las
Clinicas del Dolor inauguradas en los afios sesenta. De esta manera, las y los nuevos
médicos/as que se fueron formando en medicina del dolor y después en medicina
paliativa (y con ello, desarrollando a la medicina paliativa en México) lo hicieron en
las instituciones hospitalarias, en las practicas y en los espacios de produccion del
capital médico especializado de este subcampo. Como veremos mas adelante, esta
insercion implico que los cuidados paliativos surgieran desde el principio como una
critica alternativa (reformadora pero “interna”) a la gestion de la medicina moderna
sobre el proceso de morir, y ya no en la exterioridad a ésta, como fue el caso del origen

del Movimiento Aospice resenado en el Capitulo anterior.
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Desde finales de la década de los ochenta en México, estas/os profesionales
fueron sefialando, definiendo y visibilizando que la muerte por enfermedad era un
problema incorrectamente atendido e incluso no atendido por la medicina moderna, y
que lo problematico de esta enfermedad no era morir, sino morir con dolor y en
abandono por parte de los médicos curativos (Montejo, 1992; Allende, 1996, Salomén
et al., 2008). Con ello, estos/as profesionales comenzaron a elaborar a la enfermedad
terminal como un problema publico de salud, a sefialar a los cuidados paliativos como
la manera de solucionarlo y de atenderlo, y a demandar la atencién de la medicina
moderna, de las instituciones de salud y del Estado mexicano para hacerse cargo de
esta situacion (Montejo, G., 1992; Lara, A., 2005; Flores, J., 2006; Salomon, et al.,
2008). Es decir, en términos de Gusfield, a construir el caracter publico de este
problema al sefialar responsabilidades colectivas en su causacion y en su necesidad de
atencion.

De esta manera, en este pais la produccion de la jurisdiccion profesional
paliativista y de los equipos médicos que la sustentaban, junto con la elaboracion de la
enfermedad terminal como un problema publico se convirtieron en dos dimensiones de
un mismo proceso. Por un lado, en la problematizacion de la enfermedad terminal, los
cuidados paliativos fueron referidos como la forma de atender publicamente a este
problema. Por el otro, en el desarrollo de los cuidados paliativos como experticia
médica y como jurisdiccion profesional, éstos se constituiria como un espacio de
elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico.

Esta relacion implicaria que la problematizacion de la enfermedad terminal en
Meéxico realizada por médicos/as del subcampo clinico de la medicina moderna
constituiria una doble “apuesta estratégica” que, como se indico en la introduccion de
esta capitulo, se denominara la “apuesta paliativa”.

La primera dimension de esta apuesta era por solucionar y atender médicamente
a la enfermedad terminal, especificamente, a través de los cuidados paliativos y no por
medio de la medicina curativa, del suicidio asistido o de la eutanasia. Esto implicaba
el reclamo de que una situacion particular, individual y privada (el morir con dolor por
enfermedad) fuese formulado como un problema atendible por las instancias publicas

de la sociedad y del Estado. Como se verd mas adelante, esta dimension de la apuesta
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paliativa sera analizada, principalmente, a través de las formulaciones publicas sobre
la enfermedad terminal hechas en la literatura especializada en cuidados paliativos en
Meéxico entre 1992 y 2009. A partir de ello, se analizara como se definieron las
responsabilidades causales y politicas para la atencion de este problema.

La segunda dimension de esta apuesta paliativa buscaba insertar a los cuidados
paliativos dentro del capital especializado del subcampo de la medicina moderna, para
ser reconocidos como una practica médica legitima y, en consiguiente, como la
jurisdiccion profesional encargada de atender el final de la vida en México. Esta
dimension conllevaba tres cuestiones principales. Uno, implicaba una critica
reformadora respecto a algunos conceptos, “fundamentos y practicas” de la medicina
moderna; especificamente, en su reclamo por atender a la enfermedad terminal a través
de la paliacion, en reconocimiento de la dignidad y de la autonomia del paciente y fuera
de un enfoque curativo (Trujillo et al., 2018, p. 80). Dos, constituia el reclamo, la
argumentacion y la disputa por reformar ciertos principios de la medicina moderna mas
alla de lo curativo y lo preventivo, para insertar a los cuidados paliativos como un saber
experto y legitimo dentro de ella. Tres, la apuesta paliativa constituia también la
configuracion de un nuevo grupo socioprofesional (las y los paliativistas en formacion)
que precisaban un lugar dentro del subcampo de la medicina moderna para poder
atender de manera adecuada a los/as enfermos en situacion terminal. Es decir, para
poder ejercer su profesion y para poder resolver un problema publico de salud.

En ese sentido, los cuidados paliativos, como critica y alternativa al enfoque
curativo de atencion de la enfermedad terminal le propusieron a la medicina moderna
la posibilidad de extender adecuadamente su jurisdiccion sobre la enfermedad terminal,
justamente, al reconocer a la paliacion del dolor terminal como una practica médica
legitima. En conjunto, todo esto significaba la reconfiguracion de la medicalizacion de
la enfermedad terminal en México (la atencion médica del dolor terminal y la
limitacion del esfuerzo terapéutico), como la condicion de posibilidad de atencion del
problema publico de la enfermedad terminal.

A continuacion, esta doble dimension de la apuesta paliativa sera analizada en

dos secciones por separado: una dedicada al proceso sociohistérico concreto de esta
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apuesta, y otra, al analisis de las formulaciones publicas sobre el problema de la

enfermedad terminal.

2.2 La constitucidn sociohistorica de la apuesta paliativa en México

En esta seccion se analizardn, en términos generales, los principales procesos,
agentes, practicas y relaciones que fueron dando lugar a la emergencia y al desarrollo
de los cuidados paliativos como experticia médica y jurisdiccion profesional; lo cual,
implico el desarrollo histoérico en el cual se fue elaborando la apuesta paliativa en la

problematizacion de la enfermedad terminal en este pais.?!

2.3 La emergencia y la configuracion de la apuesta paliativa en México

En México, el origen y la emergencia de la elaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico y de los cuidados paliativos como jurisdiccion profesional tiene dos
vertientes principales. La primera, como explica Alma Dominguez (2016), se encuentra
en las Clinicas del Dolor de las instituciones estatales de salud. Estas clinicas fueron
inauguradas en los afios setenta bajo el liderazgo del Dr. Vicente Garcia Olivera,
precursor de la medicina del dolor en México y formado en ella en Estados Unidos con
el Dr. John Bonica (Dominguez, 2016). La primera Clinica del Dolor en México,

inaugurada por el Dr. Olivera y el Dr. Ramon de Lille, se creo:

en 1972 en el Instituto Nacional de Ciencias Médicas y Nutricion ‘Salvador
Zubiran’ (...) En 1973, nace la clinica del dolor del Hospital Civil ‘Fray Antonio
Alcalde’ en Guadalajara con la gestion y direccion del doctor Oscar G. Sierra

Alvarez (...). En 1976, surge la del Hospital General de México ‘Dr. Eduardo

21 Cabe mencionar que entre 1992 y 2009, en la literatura médica sobre cuidados paliativos no
existe una diferencia conceptual entre los términos de medicina paliativa y cuidados paliativos,
a los cuales, también se les denomina atencion paliativa, medidas paliativas, etc. A veces uno
u otro término se utiliza para referir al sistema de conocimiento paliativo, y a veces para referir
a los equipos médicos que deben proveerlo, pero no hay un uso restringido entre un término y
otro, y entre un significado y otro. En ese sentido, los términos referidos en esta investigacion
también se utilizaran de manera indistinta.
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Liceaga’ (HGM), organizada por el doctor Vicente Garcia Olivera. (...) En 1981,
se crea la clinica multidisciplinaria del dolor del Instituto Nacional de
Cancerologia (INCAN) por el doctor Ricardo Plancarte Sanchez (Covarrubias,

Otero, Templos, Soto, 2019, p.124).

Como puede observarse, estas Clinicas se fundaron por los esfuerzos personales
y las redes que establecieron entre si los médicos implicados, quienes fungieron como
los precursores de la medicina de dolor en el pais. A partir de ello, organizaron a las
Clinicas del Dolor como unidades para la atencion médica de pacientes y también para
la ensefianza, el aprendizaje y el desarrollo de esta rama de la medicina en México.
Asimismo, en 1979, este conjunto de médicos fundo6 la Asociacion Mexicana para el
Estudio y Tratamiento del Dolor. Esta organizacion fungiria como un apoyo
institucional para formar nuevos especialistas, y para generar un cuerpo de saber de
algologia y de anestesiologia en México, del cual se desprenderian nuevos programas
y Clinicas del dolor y de cuidados paliativos y diversas propuestas para producir un
marco legal sobre la materia (Guevara y Covarrubias, 2008, 2019).

La importancia de estas Clinicas para la emergencia y el desarrollo de la
medicina paliativa en México estriba en que configuraron al dolor fisioldgico como un
area problematica de la vida humana y de la sociedad tratable por la medicina moderna.
Asimismo, en que dicho problema podia ser tratado médicamente a través de un
enfoque curativo o paliativo del dolor. De esta manera, la paliacion del dolor comenzé
a practicarse y ensefarse como parte del capital médico especializado en México; y a
partir de 1985, las Clinicas del Dolor en el INCAN y en el Instituto de Nutricion
empezaron a incluir a los cuidados paliativos como parte de los cursos que ofertaban
sobre medicina de dolor (Covarrubias et al., 2019, 125).

Desde entonces y con el paso de los afios, el INCAN vy el Instituto de Nutricion
se convertirian en los principales centros de atencidén y de ensefanza en cuidados
paliativos en M¢xico; a partir de lo cual, otros/as profesionales abririan sus propios
programas y Clinicas de cuidados paliativos en las instituciones de salud a las que
estaba adscritos. Asi, en estas instituciones, y posteriormente en otras, como el Centro

Meédico Siglo XXI, el Hospital Manuel Gea Gonzalez, ademés de ensefiar medicina
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paliativa, capacitarian a sus estudiantes en la apertura y en la organizacion de
Programas y de Clinicas en Cuidados Paliativos.??

La segunda vertiente de emergencia de los cuidados paliativos tuvo que ver con
una recategorizacion sobre el dolor cronico y agudo tratado en la Clinica del Dolor que
se desplazd hacia el dolor terminal como objeto de atencion médica. Este
desplazamiento conceptual sobre el dolor fue producto de la experiencia de los
profesionales de la salud frente a la enfermedad terminal, sobre todo por cancer, dentro
y fuera de las Clinicas del Dolor, y también en algunas unidades de cuidados intesivos
(Carrillo, Carrillo, Carrillo, 2007).

En efecto, frente a las limitaciones de la medicina curativa para atenderla,

dentro del:

El constante desarrollo de estas Clinicas del Dolor, sumado a la gran demanda de
atencion de los enfermos, y al incremento estrepitoso de casos de enfermedades
oncoldgicas y catastroficas, proponen al anestesidlogo especialista en dolor
cromico, poner un renovado interés por aplicar un mayor esfuerzo en el control de
todos los sintomas y problemas que se presentan en este tipo de enfermedades

(Flores, 2005, s197).

Asimismo, como el indica el Dr. Gustavo Montejo y su equipo médico, autor
de la primera publicacion sobre cuidados paliativos en México, “En el trabajo cotidiano
se generd la necesidad de la atencion continuada del paciente oncoldgico terminal, el

tratamiento de sintomas diferentes al dolor y la consideraciéon de los aspectos

22 Al respecto, la Dra. Silvia Allende en entrevista (2020) narra que la capacitacion que se da
en cuidados paliativos también implica ensefiar a sus estudiantes a desarrollar liderazgo y
sentido de emprendimiento con el objetivo de poder convertirse en gestores de recursos de
diversa indole para sostener y desarrollar sus propios programas y clinicas de cuidados
paliativos. De esta manera, se va observando ciertos cruces de estos profesionales con el campo
médico y el campo burocratico de la salud publica, al mismo tiempo como su necesidad de ir
desarrollando por mano propia a los cuidados paliativos como jurisdiccion profesional ante la
falta de apoyo institucional consistente. Este cruce también puede verse en la siguiente
aseveracion del Dr. Jesus Villafafia, quien junto con su equipo médico, indica: “También nos
tuvimos que capacitar en el area de la administracion de Alta Direccion para la toma de
decisiones y comprender todos los procesos que nos marca el Instituto Mexicano del Seguro
Social, ademas de poder administrar nuestros recursos” (2014, p.67).
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psicoldgicos y sociales” (Montejo, Galaviz, Espinoza, Cortéz, 2002, p. 231) que seran
fundamentales en la construccion de la propuesta paliativa (Entrevista Dra. Alma
Dominguez, 2020). Esto puede observarse en la experiencia de la Dra. Maria Salado,
quien en la préctica cotidiana con enfermos terminales en la Clinica del Dolor del
Hospital Manuel Gea Gonzélez narra lo siguiente: “Ahi me di cuenta de la necesidad
del manejo integral de los pacientes para cubrir las necesidades fisicas, psicoldgicas,
sociales y espirituales (...) asi como de sus familias que no estaban preparadas para
resolverlos” (2020, p.10). Asi, estas experiencias le mostraron a algunos/as
profesionales de la salud la falta de capacitacion adecuada en el tratamiento de la
enfermedad terminal, la necesidad de construir “acompafiamiento en el proceso del
dolor”, entendido como un dolor multidimensional, y las limitantes de una medicina
dedicada a “preservar la vida a toda costa” (Conversacion con el Dr. Jesus Villafana,
2019).

Puede decirse que las Clinicas del Dolor instauraron la posibilidad de tratar el
dolor por sus causas o por sus sintomas (es decir, también a través de un tratamiento
paliativo del dolor), mientras la experiencia médica de la enfermedad terminal, junto
con las limitaciones de la medicina del dolor y curativa frente a ésta, conllevo la
necesidad de tratar otros aspectos no fisioldgicos del dolor y de preguntarse
especificamente por la situacion y el sufrimiento de los/as pacientes desahuaciados/as.
De esta manera, dichas experiencias ayudaron a constituir la dimension moral de la
apuesta paliativa, entendida y construida por estos profesionales como una “causa
general” que defender, un problema publico que atender y no solamente como una
especialidad médica que desarrollar.

A su vez, esta concepcion multidimensional del dolor terminal (dolor total en
palabras de Cicely Saunders), implicé una apuesta porque los cuidados paliativos
fueran provistos por equipos multidisciplinarios de médicos/as, enfermeros/os,
psicologos/as, nutridlogos/as, trabajadores/as sociales (Tenorio, 2005; Flores, 2006).
De esta manera, aunque los equipos de cuidados paliativos se encontraban dirigidos
por los/as médicos/as, si admitieron la inclusion de distintas experticias para poder

bridar alivio eficiente y humanitariamente a un dolor que era multifacético.
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Entre estas experticias la apuesta paliativa también incluyd a la familia
(Tenorio, 2005; Casas, 2006). Primero, como sujeto de atencion paliativa, en tanto que
se admitié que la familia también sufria con el proceso de enfermedad terminal del
paciente antes, durante y después de su muerte. Segundo, como sujeto de provision de
atencion paliativa, en tanto que la familia seria capacitada por los equipos de cuidados
paliativos para proveer de los cuidados basicos a los/as enfermos/as en su domicilio,
para fungir como un enlace entre el equipo de cuidados paliativos, el enfermo y el
médico de cabecera y para realizar los tramites médicos y burocraticos necesarios para
el soporte de la enfermedad terminal.

A su vez, este acercamiento con la familia también fue categorizado por los
equipos de cuidados paliativos como una manera de humanizar a la medicina moderna
en el trato con sus pacientes y, de repensar algunas otras dimensiones de la enfermedad
mas alla de lo biologico (Trujillo et al., 2018; Entrevista Dra. Allende, 2020; Entrevista
Dra. Trujillo, 2020, Conversacion Dr. Villafafia, 2019).2

En la conjuncion de estas dos vertientes, y a partir de 1992, la siguiente
generacion de médicas/os formados en medicina del dolor y también en medicina
paliativa comenz6 a constituir Programas de Cuidados Paliativos al interior de las
Clinicas del Dolor. En este proceso, los casos mas representativos serian los Programas
y Clinicas del Hospital Civil de Guadalajara, dirigida por el Dr. Gustavo Montejo, del
Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), a cargo de la Dra. Silvia Allende, y del
Hospital de Oncologia del Centro Médico Siglo XXI, a cargo del Dr. Jests Villafafia

(Dominguez, 2016, Covarrubias et al., 2019), entre otros. Estos programas y Clinicas

23 Esta inclusion de la familia fue importante porque permiti6 problematizar aspectos sociales
y econdémicos de la enfermedad terminal que no fueron recogidos en la categoria de accion
publica de cuidados paliativos en el campo burocratico de la salud publica, pero que si van
siendo tematizadas y atendidas, en alguna medida, por instituciones del campo médico y su
relacion con otras agrupaciones sociales. Sirva de ejemplo la siguiente referencia al trabajo
realizado de la Dra. Allende en el INCAN con las familias y algunas organizaciones sociaels:
“He creado una red muy bonita para apoyar a la gente no solamente en la parte fisica, médica,
y con los psicologos y los nutridlogos, (...) que tengo en la unidad, sino también de problemas
de tipo social y economicos. ‘Vengo de Chiapas, vendi mis vacas y todo, y no me puedo quedar
tantos dias porque no tengo para un hotel’. ‘Ah ok, sabe qué, aqui hay dos albergues con los
que nosotros hemos hecho un convenio, estan las Bizantinas y esta nuestra sefiora de Lourdes,
entonces nosotros vamos a hablar con la directora para que te admita y te quedes como en un
mini hotelito donde te dan un cuartito para dormir, y te dan las comidas’.” (Entrevista Dra.
Allende, 2020).
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fungirian también como centros de ensefianza de cuidados paliativos para la formacion
de nuevos especialistas y para la apertura de nuevas unidades y programas en la materia
en otras instituciones hospitalarias.

En los afios venideros, algunos de estos Programas seguirian siendo parte de las
Clinicas del Dolor; sin embargo, otros se independizarian y formarian una Clinica o
Unidad especifica y exclusivamente de Cuidados Paliativos, como fue del Hospital
Civil de Guadalajara en 1992 y del INCAN en 2011 (Murguia, 2016). Dentro o fuera,
las Clinicas y Programas se dedicaron a la atencion, a la ensefianza y a la investigacion
sobre el dolor de la enfermedad terminal en todas sus dimensiones (fisiologicas,
psicologicas, espirituales y sociales), bajo una recentralizacion del cuidado y del
acompafiamiento como forma de enmarcar la relacion médico-paciente-familia, y de
revertir (lo que denunciaron) como abandono médico y obstinacion terapéutica.?*

Asimismo, como se vera mas adelante, a partir de 1996 la Asociaciéon Mexicana
para el Estudio y Tratamiento del Dolor (AMETD) convoco y conformé diversos
grupos de expertos en medicina de dolor y paliativa. Estos grupos posibilitaron la
apertura de mas programas y clinicas del dolor y de cuidados paliativos en el subcampo
de la medicina moderna; lo cual, se incentivé a partir de 2006 con el “Consenso del
manejo de dolor por cancer” hecho por estos grupos de expertos, y en 2009 con la
promulgacién de la Ley General en Materia de Cuidados Paliativos (Trujillo et al.
2018).

De esta manera, el origen de los cuidados paliativos en México se insertaba en
la problematizacion previa del dolor fisioldgico como un area problematica de la vida
humana y de la sociedad atendible por la medicina moderna. Pero, al mismo tiempo,
producto de la experiencia de los profesionales de la salud ante el aumento de las
enfermedades cronica-degenerativas en México, la emergencia de los cuidados
paliativos implicaba un desplazamiento, una reconfiguracion, una recategorizacion y
una construccion de dicha area problematica. Asi, del dolor créonico fisioldgico se paso
también al dolor terminal en sus diversas dimensiones, atendido por equipos médicos
multidisciplinarios, que incluian a la familia y que llevaban a cabo una refocalizacion

del cuidado y del acompafiamiento médico y social sobre este padecimiento. Lo cual,

24 En el ultimo apartado de este capitulo se ahondaré sobre esta cuestion.
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en conjunto, marcaba al dolor de la enfermedad terminal como una “causa general” que
defender, un problema publico que atender y una responsabilidad publica que
demandar y sostener.

Igualmente, lo anterior significd que la apuesta paliativa surgia al interior de las
epistemologias, instituciones, agentes, etc., de la medicina moderna como una critica
reformadora pero interna; la cual, buscaba hacer reconocer a los cuidados paliativos
como el saber experto y exclusivo al interior de esta medicina dedicado a la atencion y
al cuidado de la enfermedad terminal en términos no curativos. De este modo, la
apuesta paliativa enarbolaba el reclamo teorico y practico de la construccion y el
reconocimiento de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos y de su
insercion en el capital médico especializado de este subcampo.

Asi, como se vera mas adelante, estas/os profesionales de la salud fueron
conforméandose como paliativistas y sosteniendo que el desarrollo y el reconocimiento
de los cuidados paliativos como un saber médico competente (es decir, como una
jurisdiccion profesional reconocida) seria la forma de solucionar y de atender el
problema publico de la enfermedad terminal en México, a través de la medicina

moderna reformada en algunos de sus fundamentos.

2.4 Tensiones y convergencias en el proceso sociohistorico de la apuesta
paliativa en México

La conformacion y el desarrollo de la apuesta paliativa en México implicod
varias cuestiones. La primera tuvo que ver con las tensiones, las convergencias y los
apoyos que los/as paliativistas en formacion tuvieron entre 1992 y 2009 para constituir
y sostener su posicion en el subcampo clinico de la medicina moderna.

En efecto, durante este periodo en México, la atencion médica de la enfermedad
terminal no contaba con parametros definidos y se realizaba a través de los arsenales
teoricos y practicos de la medicina curativa. En ese sentido, por ejemplo, en las
unidades de cuidados intensivos que se enfrentaban a pacientes con altas posibilidades
de morir proxima y subitamente, se podia observar que “los conflictos tienen una alta
prevalencia en la toma de decisiones para el manejo del paciente grave, lo cual impacta

en las interacciones interpersonales y en las medidas tendientes a decidir el mejor
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manejo en el paciente que no tiene oportunidad de sobrevivir” (Carrillo et al., 2007, p.
209). Asimismo, como se ahondard en la siguiente seccion, las/os médicos/as
paliativistas en formacion denunciaban el abandono médico y la obstinacion
terapéutica como la manera errénea e inhumana en que la medicina curativa atendia a
la enfermedad terminal, que provenia también del “rechazo por muchos especialistas a
esta disciplina”, es decir, hacia a los cuidados paliativos (Carrillo, et. al, 2007, p. 207).

Entre otras cuestiones, estos conflictos y denuncias expresaban disputas
jurisdiccionales sobre como y quiénes dentro de la medicina moderna debian y podian
hacerse cargo del proceso de morir y de la enfermedad terminal.?® En ese sentido, en
primer lugar, la apuesta paliativa marco una critica y una distancia con la medicina
curativa, y por lo tanto, una disputa de jurisdiccion profesional con ella sobre la
enfermedad terminal.

Estas tensiones con los/as médicos/as de corte curativo fueron categorizadas
por los/as paliativistas en formacién como “aptitudes médicas” producto de falta de
conocimiento en los principios de los cuidados paliativos y carencia de sensbilizacion
médica frente a la situacion de las personas en enfermedad terminal (Trujillo et al.,
2019, Garcia, Lara, Guevara, Flores, Loaeza, 2008; Entrevista Dra. Trujillo, 2020). En
consecuencia, y como se vera en el andlisis de la literatura médica en cuidados
paliativos, la manera de afrontar dichas tensiones fue a través de acciones de
capacitacion en cuidados paliativos que permitieran “sensibilizar” y “concientizar”
sobre el problema de la enfermedad terminal y la eficiencia y la necesidad de la
medicina paliativa en su resolucion. Tanto al personal en general de los hospitales como
a los y las profesionales que especificamente se estarian formando como paliativistas.

Entre los limites de lo médicamente curativo y paliativo, los/as profesionales
en formacion paliativista también tuvieron tensiones con la familia y los/as pacientes
en situacion terminal; quienes ante un diagnostico de terminalidad “Vienen con todo el

dolor fisico y emocional, vienen angustiados, asustados, enojados y buscan quien se

25 Un ejemplo de estas disputas es la determinacion médica del momento en que debe aplicarse
los cuidados paliativos, que designa el fin de la jurisdiccion de la medicina curativa sobre el
proceso de morir. Como indican las entrevistadas, en algunas ocasiones, dicha determinacion
sigue siendo ambigua y dificulta la puesta en practica de la jurisdicciéon profesional de los
equipos de cuidados paliativos (Entrevistas Dra. Trujillo y Dra. Allende, 2020).
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las pague respecto a algo que consideran injusto les haya sucedido” (Villafafia, 2014,
p.68).26 En ese sentido, se indico también la falta de capacitacion dada por la medicina
curativa para expresar las “malas noticias” a los familiares y a los pacientes de una
manera que les permitiera comprender la situacion y admitir el nuevo estadio de la
enfermedad y del tratamiento. Es decir, la entrada en escena de la jurisdiccion de la
medicina pliativa. Ante ello, como se vera en el andlisis de la literatura médica, también
se sefald a la capacitacion como la forma de sensibilizar y de concientizar, y por lo
tanto, de implementar a la medicina paliativa como una practica médica legitima.

Asimismo, la apuesta paliativa mantuvo una convergencia importante con las
Clinicas del Dolor, en tanto que ambos se dedicaban a tratar el dolor. Esto implicaria
colaboraciones entre médicos/as del dolor y paliativistas en la construccion de
parametros médicos, de grupos y asociones profesionales y de propuestas legislativas
para atender el dolor en general y el dolor terminal en particular. Pero al mismo tiempo,
la medicina paliativa instauraria una distancia y una disticion conceptual con la
medicina del dolor que también se traduciria en tensiones jurisdiccionales sobre la
enfermedad terminal.

Por ejemplo, en el esfuerzo paliativista de definir al dolor total de la enfermedad
terminal como su area de trabajo y no solamente al dolor crénico fisiologico se
traduciria en algunos hospitales como la justificacion o no de mantener a los cuidados
paliativos dentro de las Clinicas del Dolor o de constituirlos como una Unidad
independiente (Entrevista Dra.Allende, 2020). Asi también se veria en la negacion de
la Universidad Nacional Autonoma de México para la apertura de cursos exclusivos en
cuidados paliativos y en su aprobacion para apertura de cursos en medicina del dolor
(Covarrubias et al., 2019, p.125-126). Es decir, la disputa conceptual se traduciria en
el tipo de recursos a los que podia o debia acceder la medicina paliativa o del dolor en

sus instituciones hospitalarias.

%% Lo que podriamos llamar la obstinacion terapéutica de la familia por un tratamiento curativo,
en combinacion con las carencias de la medicina curativa para dar “malas noticias”, se erige
para estos/as profesionales como una causa del problema de la enfermedad terminal. Esto
puede verse en todas las entrevistas que se realizaron para esta investigacion (Dra. Allende,
Dra. Trujillo, Dra. Dominguez) y en la literatura médica especializada en cuidados paliativos
referenciada en el Anexo de esta investigacion.
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Igualmente, como se vera mas adelante, durante este periodo las/os paliativistas
en formacion sostuvieron una oposicion clara frente a la eutanasia o al suicidio asistido
como forma de gestionar médicamente a la enfermedad terminal (Alcazar, Reyes,
Plancarte, 2003; Garduiio et al., 2006, Villagomez, 2008). De esta manera, la apuesta
paliativa se presentd como una alternativa sustituta a estas otras “politicas del buen
morir”, al sostener que el “deseo de muerte” de algunos pacientes se basaba mas en su
deseo de no sufrir. Asi, sostenian estos profesionales, los cuidados paliativos, al aliviar
el sufrimiento multidimensional del proceso de morir, difuminaban también el deseo
de muerte de los pacientes y, por tanto, los argumentos y las necesidades de la eutanasia
y del suicidio asistido en el pais.

Por otra parte, los/as paliativistas en formacion, al igual que otros médicos del
dolor mexicanos/as, encontrarian apoyo en diversas instituciones y organizaciones
internacionales de salud para desarrollar y fortalecer sus respectivas ramas de la
medicina. Por ejemplo, el Dr. Uriah Guevara, quien “con informacion de los programas
ingleses, australianos y espafioles que ¢l habia conocido de primera mano” introdujo
los cursos de cuidados paliativos ensefiados en el INCAN y en el Instituto de Nutricion
(Covarrubias et al., 2019, p.125).

Asimismo, la siguiente generacion de médicos/as paliativistas también realizo
estancias de formacion en cuidados paliativos en instituciones de salud internacionales.
Por ejemplo, el Dr. Montejo (1992) después de recibir una primera formacion en el
INCAN en medicina del dolor y en cuidados paliativos, realizd una estancia en el
Hospital General Edmonton en Canada para consolidar su formacion como paliativista.
Asimismo, la Dra. Silvia Allende tomaria cursos de cuidados paliativos con la misma
Cicely Saunders en el St. Christopher, al igual que en la Unidad de Cuidados Paliativos
y el Hospice del Centro Oncoldégico MD Anderson de la Universidad de Texas
(Entrevista Allende, 2020).2” Al igual que la Dra. Zoila Trujillo, a cargo del Programa

27 Al respecto, cabe citar la siguiente descripcion de la Dra. Allende sobre la Clinica de
Cuidados Paliativos que tiene a su cargo: la Clinica se organizo “todo como lo habia aprendido
yo en el ano 2000 con la Dra. Saunders en Inglaterra, y conoci todos los hospicios, tanto de
nifios como de adultos, y pues muy contenta. Porque practicamente esta unidad que yo tengo
que es maravillosa y emblematica del pais, pues es una de las, desde el punto de vista de la
gente que me ha visitado tanto de Europa como de Norteamérica, pues estd muy bonita y muy
bien planeada (...) Finalmente (la Clinica) queda estratégicamente a la entrada principal de
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en Cuidados Paliativos en el Instituto Nacional de Neurologia, quién tomaria un curso
en cuidados paliativos en Francia y en Inglaterra también con Saunders en los noventa;
conocimientos que le permitirian abrir dicho Programa de cuidados paliativos en 2009
(Entrevista Dra. Trujillo, 2020).

La Organizacion Mundial de la Salud capacitdé a diversos médicos/as
mexicanos/as en cuidados paliativos y uso e indicadores de morfina para el dolor por
cancer (Entrevista Dra. Allende, 2020); e incluso, como se vera mas adelante, las
definiciones conceptuales de la OMS sobre tratamientos paliativos serian retomadas
casi integramente en la literatura especializada sobre la materia en México. Asi, aunque
este conjunto de textos hacia alusion al Movimiento hospice como origen de los
cuidados paliativos, mas que retomar los escritos y conceptos desarrollados en la obra
de C. Saunders, se referian y apoyaban en las categorias producidas por la OMS.

Del mismo modo, el primer embarque de morfina en este pais (hecho histérico
para el desarrollo de los cuidados paliativos en México) fue otorgado y posible politica
y técnicamente gracias al apoyo de la OMS y de la Organizacién Panamericana de la
Salud a médicos/as paliativistas mexicanos del Instituto de Cancerologia.
Posteriormente, este embarque de morfina se distribuyd entre otras instituciones
hospitalarias del pais; con lo cual se dio un impulso a la paliacion del dolor en México
(Entrevista Dra. Allende, 2020).

Asimismo, en 1990 con apoyo de la OMS se logrd constituir en el pais una
“Politica Nacional sobre el Alivio del Dolor por Cancer” (Guevara y Covarrubias,
2008). Igualmente, en 1996, se emiti6 la Declaracion de Guadalajara, avalada por
autoridades de Jalisco y de la World Health Organization, en el cual se reconocia el
cuidado de los pacientes con cancer avanzado como un problema de salud publica y la

provision de cuidados paliativos para su atencion (Allende, 1996, p. 123). Por su parte,

Cancerologia, hay una recepcion, a mano izquierda estd la preconsulta y estd cuidados
paliativos. Entonces, eso histéricamente quedo tatuado porque nosotros determinamos una ruta
donde el paciente que viene por primera vez a Cancerologia le dicen: ‘es cancer, cancer
avanzado, ya no hay un tratamiento que ofertarte, no porque no queramos sino porque la
condicion del cuerpo ya no aguantaria un tratamiento y vas a cuidados paliativos’. Son cuatro
noticias devastadoras para una familia, y ahi mismo decirle ‘bueno, no veas, todo el hospital
de lo que si se puede hacer, sino ve la parte de la generosidad de cuidados paliativos y de su
Clinica multidisciplinaria’.” (Entrevista Dra. Allende, 2020).
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el INCAN, a través de la Dra. Silvia Allende, durante los afios noventa trabajo con el
“Grupo de Investigacion en Dolor de Madison para establecer un centro de excelencia
en el manejo del dolor y los sintomas, que, una vez completado, se convertiria en una
plantilla para programas similares en el pais” (Allende, 1996, p. 123)*.28 Y, como se
vera en el siguiente capitulo, la presencia y la presion de Human Right Watch, en
colaboracion con instituciones de salud mexicanas, fue una pieza fundamental para
elaborar el marco legal y normativo de cuidados paliativos en México en 2014.

En sintesis, como puede observarse, durante este periodo (e incluso hasta la
actualidad) la apuesta paliativa ocupaba una posicion subordinada y marginal en el
subcampo clinico de la medicina moderna en México. Asimismo, mantuvo diversas
tensiones jurisdicciones con otras ramas de la medicina y con otras “politicas del buen
morir” para resguardar y desarrollar su lugar en este subcampo. Pero también, dicha
apuesta se enlazd y recibid apoyos de organizaciones e instituciones de salud
internacionales que le permitié no solo sostener su lugar, sino también afianzarlo y
desarrollar la experticia, los especialistas y las unidades de cuidados paliativos que irian
conformando su jurisdiccioén profesional como solucién al problema de la enfermedad

terminal en México.

2.5 Los esfuerzos médicos en la construccion de la experticia y la jurisdiccion
paliativista

En la préctica, estos equipos multidisciplinarios, Programas y Unidades de
cuidados paliativos se irian construyendo con los esfuerzos y las gestiones particulares
de los/as profesionales involucrados/as, las redes de apoyo que construyeran entre
ellos/as y los apoyos institucionales que fueran consiguiendo.

Por un lado, se encontraban los esfuerzos que estas/os profesionales realizaban
al interior de sus unidades hospitalarias para recabar apoyo institucional para la
apertura de programas, de clinicas y de conformacion de equipos de cuidados
paliativos. Por ejemplo, como narra el Dr. Villafafia de la Clinica del Dolor del Hospital

de Oncologia en el Centro Médico Siglo XXI, en un principio, desde 1993, fue por

28 E] * indica la traduccion propia de una cita que en el texto original se encuentra en inglés.
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cuenta propia que puso en practica lo aprendido en cuidados paliativos en el INCAN.
Pero, posteriormente, indica este especialista: “En 1997 me di a la tarea de sefalarle a
las autoridades que necesitabamos tener cuidados paliativos y desde entonces
empezamos a funcionar con el nombre actual” (Villafania, 2014, p. 66). Aunque seria
hasta 2002 que las autoridades hospitalarias otorgarian un espacio fisico propio y
exclusivo para la ahora Clinica del Dolor y Cuidados Paliativos en esta institucion de
salud.

Por otro, se encontraban los esfuerzos de estas/os profesionales para recibir y
brindar capacitacion en medicina paliativa a través de la apertura, la organizacion y la
imparticion cursos, diplomados, certificaciones y altas epecialidades de cuidados
paliativos en sus instituciones hospitalarias. Esto implicaba tambien esfuerzos
particulares de formacion en medicina paliativa a través de procesos autodidacticos de
investigacion y de ensefianza (Entrevista Dra. Trujillo, 2020), de estancias o de
inscripciébn a cursos en universidades extranjeras, muchas veces pagadas por los
propios profesionales y en ocasiones como becas de sus instituciones de salud
(Entrevista Dra. Trujillo, 2020; Entrevista Dra. Allende, 2020). Con ello, estos equipos
irian produciendo un cuerpo de saber sobre medicina paliativa que daria lugar a la
literatura médica especializada en la materia producida por estos/as profesionales; la
cual se construiria como un espacio reconocido para la problematizacion sobre la
enfermedad terminal en el subcampo de la medicina moderna.

Asi, estas/os profesionales comenzaron con la insercion de los cuidados
paliativos en cursos de pregrado y de posgrado en las principales Universidades del
pais. En ello, una de las acciones mas importantes fue la formulacion y el registro de
uno de los primeros Diplomados en Cuidados Paliativos en la Universidad Nacional
Auténoma de México, hecho por la Dra. Silvia Allende en 1994. En parte, la
experiencia de la Dra. Allende en este diplomado iria dando lugar al Programa y luego
a la Clinica de Cuidados Paliativos en el INCAN, asi como a la inauguracion del Curso
de Alta Especialidad en Medicina Paliativa, avalado por la UNAM y por el mismo
Instituto (Entrevista Dra. Allende, 2020; Covarrubias et al., 2019, p. 126).

Todas estas actividades indicaban el proposito y el trabajo de estos/as

profesionales por constituir y hacer reconocer a la medicina paliativa como una
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especialidad médica reconocida en México, es decir, como parte oficial del capital
médico especializado; y por lo tanto, la construccion de la jurisdiccion profesional de
la medicina paliativa como la encargada del final de la vida y del problema de la
enfermedad terminal dentro de la medicina moderna.?

En ello, también fue de suma importancia la autoconstitucion de Grupos de
Consenso de médicos/as sobre medicina del dolor y paliativa; de los cuales, en el
periodo estudiado, resalto el trabajo del Grupo Cocoyoc. Este Grupo representaba un
conjunto de 76 médicos del dolor y paliativistas (provenientes de 21 entidades
federativas), quienes, junto con representantes de la Secretaria de Salud y de la
industria farmaceutica, fueron convocados por la Asociacion Mexicana para el Estudio
y Tratamiento del Dolor entre 1996 y 2000 con el objetivo de discutir el problema de
los opioides en México (Guevara y Covarrubias, 2008, p. 329).

A partir de los resultados del trabajo del Grupo Cocoyoc y de la constitucion de
otros Grupos de Consenso de médicos en la materia, entre 2000 y 2006 se produjeron
“parametros de practica’ basados en la evidencia” para atender clinicamente el dolor
crénico, agudo y terminal por medio de una “metodologia tnica basada en la evidencia
cientifica disponible y de acuerdo con los criterios propuestos por diversos grupos
internacionales” (Guevara y Covarrubias, 2008, pp. 329-330).

En ese sentido, el trabajo de estos profesionales implico los siguientes aspectos:
1) sintetizar y organizar la informacion disponible para crear un cuerpo homogéneo de
saber; 2) reconocer a la enfermedad terminal y al dolor como problemas de salud
publica; 3) constituir dicho cuerpo de saber a partir de caracteristicas y limites definidos
cientificamente y avalados por la comunidad internacional; 3) constituirlo, ademas,
para orientar la préctica clinica, es decir, para tomar un lugar concreto en el subcampo
clinico de la medicina moderna en México. Es decir, fue clarificando la definicion del
desarrollo de la jurisdiccion profesional de la medicina paliativa como forma de hacerse
cargo y de atender al problema publico de la enfermedad terminal en el pais.

Por otra parte, la importancia del Grupo Cocoyoc y de estos Grupos de

Consenso también estribd en que expresaron y constituyeron “la necesidad de exponer

2 Cabe decir que la medicina paliativa sera reconocida como una especialidad médica en
México hasta 2019.
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a las autoridades sanitarias del pais, el problema epidemiologico que resulta el dolor”
e “iniciar los trabajos necesarios que originen una ‘Norma Oficial Mexicana’ para la
practica de la medicina del dolor y los cuidados paliativos” (Guevara y Covarrubias,
2008, p.330). De esta manera, estos Grupos médicos fungieron, entre otras, como una
puerta de entrada de estos médicos/as hacia el campo burocratico de la salud publica.
Como se vera en la siguiente seccion, diferentes médicos/as del dolor y paliativistas
reclamaron la intervencion estatal en la atencion del dolor y de la enfermedad terminal
a través de la literatua médica especializada.

En ese proceso, el Dr. Uriah Guevara Lopez, Jefe de la Clinica de Dolor y
Cuidados Paliativos del Instituto Nacional de Nutricion y en representacion del Grupo

Cocoyoc y de los Grupos de Consenso subsecuentes:

present6 ante la Comision de Salud de la Camara de Diputados de la LX
Legislatura, la iniciativa de ley para elevar a rango constitucional el derecho de
los mexicanos al alivio del dolor y los cuidados paliativos, fundamentandola en
las reuniones de los grupos de consenso previos y los lineamientos y parametros

de practica publicados (Guevara y Covarrubias, 2008, p.332).

Tres anos después, la Ley de Cuidados Paliativos seria publicada en el Diario
Oficial de la Nacion como parte de la Ley General de Salud. En ese sentido, puede
afirmarse que desde el subcampo clinico de la medicina moderna también se constituy6
la demanda, los acercamientos y los contenidos para que el campo burocratico de la
salud publica categorizara y se hiciera cargo del dolor y de la enfermedad terminal

como un problema publico de la sociedad mexicana.

3. La formulacion publica de la problematizacion de la enfermedad
terminal en el campo médico mexicano

La elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico en México
se constituyd como una doble apuesta de clasificaciones que, en esta investigacion, se
denomino la apuesta paliativa. Por un lado, a través de esta apuesta, los/as profesionales

en formacion paliativista fueron categorizando el caracter problematico y publico de la
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enfermedad terminal; por el otro, fueron construyendo a la jurisdiccion profesional de
los cuidados paliativos, el reclamo de reconocerlos como la forma de atender
publicamente a dicho problema y de insertarlos en el capital médico especializado del
subcampo de la medicina moderna.

La segunda seccion de este capitulo estuvo dedicada a analizar esta doble
apuesta en la configuracion de los agentes, de las instituciones, de las relaciones,
tensiones, convergencias, experticias, etc., que la fueron constituyendo histéricamente.
Es decir, dicha seccion estuvo dedicada al estudio del proceso sociohistérico en el que
se categorizd la problematizacion de la enfermedad terminal en el campo médico
mexicano. En esta tercera y ltima seccidn, se analizara dicha problematizacion (con
su doble apuesta paliativa) categorizada en la literatura especializada en cuidados
paliativos producida por estas/os profesionales en formacion paliativista.

Como se explico en el capitulo 1, la literatura revisada y analizada fue producida
por los equipos multidisciplinarios en formacion paliativista entre 1992 y 2009. Esta
literatura sera comprendida como el conjunto de formulaciones publicas por la cuales
dichos equipos definieron a la enfermedad terminal como un problema publico,
atendible publicamente a través de los cuidados paliativos. Asi, la nominacién de “esta
literatura”, “este conjunto de textos”, también equivale a decir “estos equipos médicos”
o0 a “la experticia médica paliativa”; es decir, corresponde a decir la apuesta paliativa.

A través del concepto de formulaciones publicas, el conjunto de articulos
académicos que componen a este conjunto de textos en cuidados paliativos puede
considerarse como practicas concretas de elaboracion del problema en cuestion (de
clasificacion y de enunciacién publica) y como productos y productores del
conocimiento y del grupo socioprofesional al que responde. Y, al mismo tiempo,
pueden entenderse como un conjunto de formulaciones publicas reconocidas como
legitimamente cientificas por el subcampo de la medicina modernas e insertas ya en el
capital médico especializado de este subcampo.

Para analizar la categorizacion del caracter problematico y publico de la
enfermedad terminal esta literatura se hara referencia a la definicion de lo publico de
J. Gusfield (2014, [1981]). Como se explico en el capitulo 1, para Gusfield lo publico

se define en la categorizacion de una situacion como problematica en su relacion con
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el interés general o publico, la responsabilidad y la visibilidad. El interés general
expresaria la afectacion del colectivo o la afectacion particular que también aqueja al
colectivo social y que expresa el reclamo o la necesidad de que las instancias colectivas
o publicas de la sociedad se hagan cargo de dicho problema en funcion del bienestar
de los afectados o del colectivo. En ello se define entonces cual es el problema y por
qué es un problema de interés publico.

Asimismo, esta dimension de lo publico como interés de lo general se despliega
como la definicion y la designacion de la responsabilidad en un doble sentido. Primero,
como responsabilidad causal; la cual, define e indica como, qué y quiénes son los
responsables de originar lo problematico de la situacion. Segundo, como
responsabilidad politica; la cual define, indica y distribuye maneras y agentes
colectivos para “hacerse cargo” del problema. En la relacion de estas dos
responsabilidades se va definiendo qué y como es lo publico de ese problema, cual es
el interés general afectado, las instancias colectivas y las maneras de atencidon publica
que habréa de aplicarse al problema.

Por tultimo, la dimension de interés publico constituida en las responsabilidades
causales y politicas definidas en una problematizacion en particular, es visible, es decir,
en términos de Lenoir, es formulada publicamente. Y, por lo tanto, pueden ser debatida,
rebatida o aceptada. Esto también concierne a la literatura médica especializada en
cuidados paliativos, ya que su publicacion en revistas oficiales implicé su visibilidad y
su discusion por un publico més amplio: la comunidad médica-cientifica del subcampo
de la medicina moderna.

Asi, con estas categorias de Gulsfield se analizard como se define el caracter
problematico y publico de la enfermedad terminal en la literatura médica especializada
en cuidados paliativos en México, entendida como un conjunto de formulaciones
publicas. Con lo cual, también se podra observar como esta literatura define, propone
y designa a los cuidados paliativos como jurisdiccion profesional y como forma de
atender publicamente a la enfermedad terminal, mientras reclama la insercion de la
medicina paliativa en el capital médico especializado de la medicina moderna. Una
doble apuesta que también ird conformando y expresando un reclamo de intervencion

estatal para atender esta problemadtica; con lo cual, evidencia los vinculos y los
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traspasos entre el campo médico y el campo burocritico de la salud publica en

México.3?

3.1 Lo problematico de la enfermedad terminal: morir con dolor y sin atencion
médica adecuada

La elaboracion de la enfermedad terminal como problema publico en la
literatura especializada en cuidados paliativos en México resalta y sefiala el aumento
de esta situacion en los ultimos afios, sobre todo, en el ambito del cancer: “El cancer es
un problema mundial importante. Cada afio son diagnosticados cerca de 7 millones de
nuevos casos; de éstos, casi la mitad son de paises en desarrollo y aproximadamente 5
millones de personas mueren” (Montejo, 1992, p. 570). “Cancer es la segunda causa
de muerte en México, es un importante problema de salud publica” (Allende, 1996,
p.121)*. “El cancer es el mayor responsable de la fase terminal y en México es un
grave problema de salud publica” (Gardufio et al., 2006, p. 308).3!

La importancia de estas citas es que denotan tanto /a objetividad de un problema
(el gran niimero de muertes por cancer) como la elaboraciéon de una parte de la
comunidad médica de que dicha objetividad resulta problemdtica. De esta manera, la
muerte por cancer -y posteriormente, la muerte en general por enfermedad- enunciada
por estos profesionales es mostrada como un campo de experiencia dafiino para la
sociedad mexicana por el nimero tan grande y en aumento que abarca; y, al mismo
tiempo, como un campo problematico sobre el cual “algo debe hacerse”. Tal y como
lo explica el Dr. Montejo, la reflexion por los cuidados paliativos significa “un intento
por analizar nuestra realidad y nuestras necesidades actuales de atencion al paciente

con cancer que ha sido desahuciado por la ciencia médica” (1992, p. 569).

3% Como se vera en el siguiente capitulo, las/os médicos/as que encabezan a los equipos
multidisciplinarios de cuidados paliativos que produjeron dicha literatura, posteriormente,
participaran en el proceso de regulacion estatal de los cuidados paliativos y de su configuracion
como categoria de accion publica.

31 Es importante apuntar que en el desarrollo del saber paliativo posteriormente seran incluidas
mas enfermedades y padecimientos distintos al céncer reconocidas como parte de las
enfermedades terminal, tales como las enfermedades cronica-degenerativas, el VIH, e incluso,
los traumatismos que llevan a cuidados intensivos y el envejecimiento.
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Dicha formulacion sobre lo problematico de la condicion de estos pacientes
implica también la definicion de la enfermedad terminal: “la enfermedad terminal es
aquella que se manifiesta como un padecimiento avanzado, progresivo e incurable, sin
respuesta al tratamiento especifico, con sintomas multifactoriales, y pronostico de vida
no mayor a seis meses” (Lara, Tamayo, Gaspar, 2006, p.283). “Es una enfermedad
progresiva cuyos efectos no pueden revertirse con el tratamiento, por lo que provocara
la muerte a corto plazo” (Villagomez, 2008, p. 59).

Estas definiciones indican un doble significado para la enfermedad terminal.
Por un lado, es la enfermedad sin posibilidad de cura que devendra proxima e
inevitablemente en el fallecimiento de quién la padece; por otra, es la enfermedad que
denota la imposibilidad de los tratamientos curativos para darle atencidon y solucion.
Asi, la enfermedad terminal es una condicion producto de la mortalidad y de la
morbilidad del cuerpo, pero en cruce con una medicina incapaz de darle curacion.

Asi, la enfermedad terminal ademas es definida por esta literatura como una
muerte proxima e inevitable, pero su particularidad como padecimiento estriba en los

“sintomas multifactoriales” que la constituyen. La enfermedad terminal expresa un:

complejo de sintomas que producen un alto sufrimiento en el paciente y su familia.
(...) El manejo del dolor y otros sintomas representa solo una parte de la ayuda
que puede brindarse para mejorar la calidad de vida del paciente. El enfermo con
cancer terminal presenta alteraciones en otras facetas que deben ser consideradas
en el manejo, tales como movilidad e independencia, sentido del bienestar
psicologico, mantenimiento del estatus social, independencia financiera,

resolucion de conflictos espirituales, etcétera (Montejo, 1992, pp.571-572).

Este complejo de sintomas “tiene gran impacto en la calidad de vida del
enfermo" (Tenorio, 2005, p. 496) y son los responsables de que “el enfermo se siente
no s6lo como alguien que padece una enfermedad, sino que ha perdido su dignidad”
(Tenorio, 2005, p.499).

Es asi que la sintomatologia de la enfermedad terminal se convierte en el nticleo
problematico de este padecimiento y sustituye a su etiologia como campo de accion y

de atencion. En consecuencia, mas que la muerte en si, en los textos sobre cuidados
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paliativos, se observa un desplazamiento y una categorizacion hacia e/ morir con dolor
como el nucleo problemdtico de la enfermedad terminal. En efecto, para estos/as
profesionales “el dolor es un problema de salud publica en nuestro pais” (Guevara y
Covarrubias, 2008, p. 329). Y ya que “El dolor es el problema mas frecuente en la
mayoria de pacientes con cancer, (...) su manejo inadecuado es un grave problema de
salud publica que puede y debe afrontarse” (Astudillo et al., 2009, p. 250). Lo que
explica que “Actualmente el dolor es una preocupacion de la sociedad” (Flores, 2005,
S196). Porque, incluso, “el alivio del dolor y control de sintomas es una de las
prioridades del programa de control de cancer de la Organizacion Mundial de la Salud”
(Montejo, 1992, p. 570).

En ese sentido, estas formulaciones conllevan un segundo desplazamiento: el dolor
es un problema porque su “manejo inadecuado” lo convierte en tal, en problematico;
por lo cual, dicho manejo mal implementado en si mismo resulta un problema de salud
publica. Por lo tanto, el problema de la enfermedad terminal se define como el proceso
en el que las personas mueren con dolor a falta de una atencion médica adecuada. De
este modo, el problema se encuentra en la forma misma de encarar y de intentar resolver
el problema: la falta de paliacion del dolor del estadio terminal de la enfermedad y los

arsenales y los enfoques de la medicina curativa aplicados a lo que no se puede curar.

3.2 Lo publico del problema de la enfermedad terminal: las responsabilidades
causales

Como se explicd en el Capitulo 1, en la elaboracion social de un problema
publico, las responsabilidades causales refieren a las causas y a los agentes que originan
el problema en cuestion. En ese sentido, en esta literatura médica la falta de atencion
es traducida como falta de capacitacion adecuada para atender el dolor terminal y
seflalada como la principal responsabilidad causal del problema de la enfermedad
terminal. A partir de ello, en este conjunto de textos pueden encontrarse tres campos
de responsabilidad causal principal: la medicina moderna (como cuerpo de saber y
como conjunto de instituciones), la familia y el Estado Mexicano.

Respecto a la medicina moderna como responsable causal, esta literatura senala

a los dos grandes problemas enunciados por el Movimiento Hospice y por la OMS en
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la gestion médica del morir: el abandono y, lo que seria ahora llamado, la obstinacion
terapéutica. Respecto al primer topico, como explican los siguientes profesionales, “El
paciente es muchas veces abandonado por el médico tratante por falta de conocimiento
en el manejo del paciente terminal o por temor de enfrentarse a un paciente que va a
morir” (Montejo, 1992, p. 571). De esta manera, la falta de atencion médica para el
dolor terminal residiria en que “Lamentablemente, los profesionales reciben poco o
ningln adiestramiento en este sentido, durante su etapa de formacion en las facultades
y escuelas universitarias” (Garcia et al., 2008, p.12). Por lo cual, “A pesar del impacto
que tienen los cuidados paliativos en el manejo de los pacientes graves, la mayoria de
los programas de entrenamiento en medicina intensiva tanto en nuestro pais como en
otros no contempla en su curricula a los cuidados paliativos™ (Carrillo et al., 2007, p.
210).

Asi, la falta de profesionalizacion en el personal de salud sobre la atencion del
paciente terminal ocasiona su abandono y el aumento de su sufrimiento. Pero, si en el
origen este abandono puede considerarse como un problema técnico (no contar con el
conocimiento suficiente para atender a estos enfermos adecuadamente), en la practica
resulta también un problema moral: “Es tan malevolente administrar un fArmaco con
la idea de producir la muerte del enfermo, como no administrar un sedante y permitir
que el paciente sufra innecesariamente” (Lara, 2006, p. 291). Asi, en la practica médica
y en términos morales, hacer morir se equipara con hacer sufrir.

En este abandono médico, las necesidades de los cuidadores informales es un
tema que comienza a emerger; lo cual, es importante mencionarlo porque se inserta

como otra causa del abandono o falta de atencion hacia el enfermo/a través de la:

Crisis de claudicacion familiar: Se considera como una urgencia, porque si el
cuidador principal (o cuidadores, segin sea el caso) no es relevado al menos
temporalmente de sus obligaciones, es muy probable que el enfermo comience a
recibir una atencién domiciliaria inadecuada, que puede llegar a extremos tales
como el abandono o el maltrato; y por otra parte, la propia familia puede
manifestar datos de cansancio extremo o enfermedad. Es importante que los
miembros del equipo estén al tanto de la situacion familiar, y puedan intervenir

de manera favorable si la situacion lo amerita (Lara et al., 2006, p. 294).
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En ese sentido, desde el mundo médico la familia también puede considerarse
como un agente de abandono y no solamente los/as profesionales de la salud, si bien,
por motivos diferentes: el sobrecargo multidimensional que ocasiona para estos agentes
el cuidado cotidiano del enfermo. Asi, la claudicaciéon familiar, como causa del
abandono, puede ser causada también por el propio abandono médico, y por la falta de
atencion, de apoyo y de capacitacion que sufren las/os cuidadoras/es.

En efecto: “Es un hecho que en la practica, la mayoria de las acciones paliativas
se encuentran en diversos momentos bajo la responsabilidad familiar, la cual no tiene
entrenamiento ni apoyo para dar solucion a las demandas del enfermo” (Casas, 2006,
p. 20) y que, respecto a las necesidades de los/as cuidadores/as, “La mayoria concuerda
en que el principal problema es el econdmico, en segundo el desgaste emocional y en
tercero el tiempo” (Casas, 2006, p.23). Por lo tanto, la propia situacion de la familia en
general, y de los cuidadores en particular, es una causa fundamental en el problema del
morir con dolor. Esto, como se verd mas adelante, justificard en el campo médico
atender el dolor familiar como parte del dolor de la enfermedad terminal.

En relacion con la obstinacion terapéutica, se sefiala lo siguiente:

En forma tradicional el rector de la practica médica ha sido el principio que sefiala
lo sagrado de la vida, cuyas bases han sido el Juramento Hipocratico y las
creencias religiosas que han influido notablemente en las decisiones médicas.
Regirse por estas ideas en el caso de pacientes en fase terminal, significa aplicar
una serie de medidas terapéuticas que no brindan ningtin beneficio y se incurre en
un enfoque de obstinacion terapéutica; de un empecinamiento en curar lo
incurable; de no reconocer la finitud de vida y de la medicina y de negarse a
admitir que la muerte no es sinonimo de fracaso. Esta forma de atencion aceptable
anteriormente hoy solo genera dolor y angustia a pacientes y familiares y equivale
a una forma de atencion desproporcionada, desorbitada y sin sentido, conocida
como futilidad, distanasia o ensaflamiento terapéutico. El fallecimiento de un
paciente terminal sometido a un arsenal de aparatos, tubos, catéteres, agujas por
todos lados, en salas de cuidado intensivo y en muchas ocasiones en intensa

soledad, es inaceptable ética y legalmente (Gardufio et al., 2006, p. 308).
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Con esta cita se refuerza el argumento de la falta de una atencidon médica
adecuada como causa del problema de la enfermedad terminal: una muerte con dolor,
producto y expresada como obstinacion terapéutica. Asimismo, se sefiala el cardcter
moral de este problema: un mal ejercicio de la técnica terapéutica es una falta ética y
legal. Pero, en el caso de la obstinacion terapéutica, la causa del problema no estriba
solamente en una falta de capacitacion: también radica en la misma organizacion y
fundamentacion simbdlica y practica de la medicina moderna.

En efecto, para esta literatura, el encarnizamiento o la obstinacion terapéutica
(y por lo tanto, el morir con dolor) estriba en la deificacion de los principios rectores
de la medicina moderna de buscar una cura a toda costa, de mantener la vida lo mas
posible a través y a pesar de intervenciones terapéuticas que resultan excesivas, asi
como de la imposibilidad de concebir a la falta de cura y a la muerte consecuente como
algo distinto a un fracaso de la profesion médica. En ese sentido, “El concepto
tradicional de la medicina, enfatiza el proceso de sanar y reducir el sufrimiento como
su mision mas importante, mientras que el deterioro y la muerte enfrentan al médico
con las limitaciones de la medicina” (Garcia et al., 2008, p. 10).

Asi, en esta literatura, las limitaciones de la medicina moderna residen en su
incapacidad para concebir la importancia de paliar el dolor sobre la prolongacion de la
vida bioldgica, con la consecuencia de no generar un conocimiento experto para
proveer esta paliacion. Este campo de responsabilidad causal se combina, en este
conjunto de textos sobre cuidados paliativos, con el poco apoyo institucional y estatal
para la provision de recursos y de politicas dirigidas a desarrollar e impulsar a los
cuidados paliativos en el pais.

En efecto, como explican estas/os profesionales: “Aun cuando el tratamiento de
soporte es la inica opcion realista para la mayoria de los pacientes con céancer, los
recursos destinados para estos son minimos o nulos. Las medidas de cuidado paliativo
son usualmente ignoradas entre los esquemas de tratamiento” (Montejo, 1992, p. 571).

Asimismo:

Se le reconoce a México el interés y desarrollo en esta materia; sin embargo, no

ha sido hasta hoy una prioridad en las politicas de desarrollo de la atencion a la
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salud. (...) se carece de infraestructura para la atencion de los enfermos terminales
y no existen recursos para la formacion del personal de servicio (Barrera y

Manero, 2007, p. 344).

Por lo cual, “los CP (cuidados paliativos) y la promocion de salud y la
prevencion del cancer son areas poco desarrolladas o con poco apoyo politico”
(Astudillo et al., 2009, pp. 247-248). De esta manera, tanto las instituciones
hospitalarias como las instituciones estatales encargadas de proveer y de desarrollar la
salud en el pais resultan agencias responsables en el problema de la enfermedad
terminal al no proveer los recursos y la infraestructura suficiente para desarrollar la
medicina paliativa en México. Sobre todo, en un contexto como el mexicano donde las
“deficientes campafias de deteccion oportuna del cadncer impiden la prevencion y la
captacion de los pacientes en etapas potencialmente curativas” (Montejo et al., 2002,
234). Asi, para los equipos médicos paliativistas, estas agencias institucionales y
estatales contribuyen directamente a la existencia y a la extension del estadio terminal
de la enfermedad, a la imposibilidad y futilidad de la medicina curativa en la atencion
de estos/as pacientes, a la falta de cuidados paliativos y, por lo tanto, a la permanencia

y aumentos de muertes con dolor sin atencion médica adecuada.

3.3 Lo publico del problema de la enfermedad terminal: las responsabilidades
politicas

Como se explicod anteriormente, en la elaboracion social de un problema publico
las responsabilidades politicas refieren a las maneras descritas y prescritas para
resolver, gestionar o atender el problema en cuestion, al igual que para estipular qué
agentes deberan hacerlo y qué tareas debera resolver cada uno. Asi, se definen y se
estipulan las instancias colectivas que deberan hacer cargo del problema y las formas
publicas para intervencion y su gestion.

En ese sentido, bajo el diagnodstico realizado sobre las causas del problema de la
enfermedad terminal, en la literatura analizada se delinea también una propuesta sobre

como se debe y se puede resolver y atender a este padecimiento a través de los cuidados
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paliativos. Para, ello, estos/as profesionales toman la definicion de tratamiento

paliativo de la OMS:

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define a los cuidados paliativos
como el cuidado integral de los pacientes cuya enfermedad no es susceptible a
tratamiento curativo. El control del dolor y otros sintomas, asi como el abordaje
que integre los aspectos psicologicos, sociales, espirituales y familiares son
fundamentales para la paliacion y estdn encaminados a mejorar la calidad de vida
de los pacientes y su bienestar, asi como la interrelacion del equipo médico con

los familiares (Carrillo et al., 2007, p. 208).

Por su caracter integral, eficiente y humanitario, como apuntan diversos
profesionales, los cuidados paliativos resultan la manera de hacerse cargo del problema
de la enfermedad terminal; ya que: “A falta de medidas totalmente efectivas de
prevencion, diagndstico temprano y tratamiento curativo del céncer, asi como de
suficientes facilidades sanitarias y trabajadores para la salud entrenados, el cuidado
activo de soporte es el unico abordaje humano posible para muchos pacientes”
(Montejo, 1992, p.571). Pues sucede que: “La medicina paliativa tiene una vision
integral de la persona y responde satisfactoriamente a las diversas necesidades de los
pacientes en fase terminal y ofrece al moribundo la posibilidad de morir dignamente,

de muerte natural” (Garduiio et al., 2006, p. 311). Por lo cual:

Los cuidados paliativos (...) son una buena solucion a las complejas situaciones de la
terminalidad y una excelente alternativa del costoso encarnizamiento terapéutico y del
abandono, actitudes que conviene prevenir. Los cuidados paliativos encierran una gran
promesa de valores cientificos y éticos, y no deben ser considerados un lujo sino una forma
mas solidaria de afrontar el natural advenimiento de la muerte (Barrera y Manero, 2007,

p.344).

Con estas referencias, los cuidados paliativos aparecen como la Unica, mas
eficiente y humanitaria manera de llenar el vacio de atencion médica de la etapa
terminal y de limitar los excesos terapéuticos de la medicina moderna. Para esta

experticia médica, los cuidados paliativos permiten solventar y aliviar el dolor total de
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este padecimiento, al considerar que el campo de atencion es la persona enferma, su
familia y que su dolor es multifactorial. Y al proponer la constitucion de una solidaridad
y de un suporte social suficientes, una responsabilidad publica, que, avalados
cientificamente, respeten y gestionen la naturalidad de la muerte al no alargar la vida
ni acortarla. Es decir, al otorgar ademds de una muerte sin dolor, una muerte digna y
natural.

Y es que, para estos equipos médicos paliativistas “cuando se logra la
disminucion del malestar del paciente, su deseo de acelerar la muerte también
disminuye” (Alcazar et al., 2003, p.65). De esta manera, la apuesta paliativa también
marca una diferencia, un rechazo y una alternativa frente a la eutanasia y el suicidio
asistido como forma de gestionar el final de la vida. Asi, para estos profesionales, es
necesario reconocer que ‘“la medicina paliativa (...) por ningin motivo debe
confundirse con la muerte asistida o la eutanasia” (Casas, 2006, p. 20). Ademas de que,
“Si esta forma de atencion paliativa pudiera aplicarse en todos los pacientes terminales,
el proceso de morir se dignificaria y se evitarian practicas como la eutanasia activa y
el suicidio asistido” (Gardufio et al., 2006, p.316). Por lo cual, estos equipos médicos
indican, respecto a estas otras politicas del “buen morir”, que “Por el momento no se
considera conveniente ni prioritario legislar su autorizacion” (Villagomez, 2008,63).

Al contrario de la eutanasia y de la medicina curativa, en esta literatura, los
cuidados paliativos se categorizan como el medio para acceder y brindar dignidad al
proceso de morir a través de “mejorar las condiciones de vida y la calidad de muerte
en este colectivo de enfermos” (Lara et al., 2006, p. 283), sin alargar ni acortar la vida.
Asi, estos profesionales admiten que “Las unidades de cuidados paliativos no evitan
las muertes, pero las hacen menos dolorosas, mas apacibles y dignas” (Gardufio et al.,
2006, p. 316). Es decir, remedian exitosa y humanitariamente el nucleo problematico
de la enfermedad terminal al constituir una jurisdiccion profesional que trasciende y
redefine las limitaciones de la medicina moderna en su logica curativa.

Por ello, para este conjunto de textos, las ventajas de la medicina paliativa como
solucion y gestion publica al problema de la enfermedad terminal también son un
beneficio para la comunidad médica en su conjunto. Es verdad que los cuidados

paliativos implicarian la reformulacion de paradigmas estructurales de la medicina
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moderna (el alivio del dolor sobre la manutencién de la vida a toda costa para los casos
incurables y terminales). Pero, a su vez, “El modelo de asistencia que ofrece la atencion
paliativa da la gran oportunidad a la medicina de intentar recuperar una de sus grandes
pérdidas”, tales como “la parte humana de nuestro quehacer” (Garduiio et al., 2006, p.
316) sobre la muerte por enfermedad.

Con los cuidados paliativos la muerte ya no podria considerarse mas como un
fracaso de la medicina, sino como el momento de implementar un enfoque nuevo
(justamente, la paliacion del dolor terminal) como parte del resto de enfoques que la
constituyen (preventivo, curativo). Asi, la medicina moderna podria estar presente, ser
eficiente y humanitaria en el tratamiento de la ultima etapa de la enfermedad y de la
vida, al “reconocer la finitud de vida y de la medicina” curativa (Gardufio et al., 2006,
p. 308). Reconocimiento que, por paradodjico que pareciera, fundaria la condicion de
posibilidad y la solucion dada por el enfoque paliativo para que la medicina moderna
pudiera extenderse y cubrir lo que habia abandonado o negado hasta ahora: la muerte
digna, sin dolor, natural y humanamente atendida.

A partir de esta reivindicacién de la medicina moderna por parte y a través de
los cuidados paliativos, en la experticia o en la apuesta paliativista, la comunidad
médica en general y la relacidon médico-paciente en particular pueden reposicionarse
como el agente principal para gestionar el proceso de morir de una manera adecuada.
En efecto, en la atencion al dolor terminal “debe incluirse la naturaleza de la relacion
médico-paciente como medio importante para lograr satisfacer las necesidades del
enfermo” (Alcazar et al., 2003, p.66). Ya que: “La confianza del paciente en su médico
y en las capacidades de éste para superar los males y temores que adivina, mejora la
calidad de vida del paciente y su capacidad para trabajar productivamente, disfrutar de
sus periodos de descanso y tener una funcién normal en la familia y en la sociedad”
(Tenorio, 2005, pp. 496-497).

De esta manera, el trato que la comunidad médica mantenga con sus pacientes
resulta en si mismo parte integral de la terapéutica paliativa con posibilidad de producir
efectos concretos en el dolor multidimensional de las personas en situacion terminal.
Asi, la construccion de un saber especializado implica también la formacion de un

grupo profesional capaz de encarnar técnica y moralmente los principios paliativos y
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actualizarlos en las relaciones con sus pacientes para una atencion Optima de la
enfermedad terminal. Es decir, implica la constitucion de una jurisdiccion profesional
nueva: la relacion monopolica entre cuidados paliativos y enfermedad terminal,
encarnada y encargada en un grupo socioprofesional naciente, los equipos de cuidados
paliativos.

Por lo anterior: “es preciso trabajar e incentivar mas el interés de los sanitarios
en este tipo de pacientes” (Astudillo et al., 2009, p. 249), pero también construir
estrategias institucionales de profesionalizacion y de programas de medicina paliativa:
“Es necesario un adiestramiento y educacion adecuada para que los médicos
involucrados con este manejo tengan guias clinicas validas” (Lara, 2006, p. s149), asi
como ‘“Promover la obtencion de recursos financieros para la implantacion de
programas de cuidados paliativos, especialmente la creacion de plazas de tiempo
completo en las instituciones del sector salud, de donde se deriven los esfuerzos de
difusion, ensefianza e investigacion” (Montejo, 1992, p.573).

De esta manera, para desarrollar y consolidar la medicina paliativa resulta tan
importante incentivar las motivaciones personales de los/as profesionales de la salud,
como también construir la infraestructura necesaria (profesionalizacion, unidades,
programas) que la coloquen y la soporten como jurisdiccion profesional en el campo
médico mexicano.

Asi, se reclama también la participacion de las agencias estatales para la

obtencion de estos propositos:

Es indispensable trabajar con prontitud y esmero para aprender y hacer operativo
este concepto; para sensibilizar y convencer a las autoridades en salud que el
proceso de morir es parte de la vida y de la medicina y que la atencion apropiada
de estos pacientes incurables y la blisqueda de una muerte apacible es una

prioridad actual (Garduifio et al., 2006, p. 316).

Asimismo, se indica que:

La instrumentacion de programas gubernamentales responde a la necesidad de

todo sistema sanitario en el que existen enfermos en etapas avanzadas y terminales
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de cualquier tipo, en todos los &mbitos de atencion y donde ésta se considere un
derecho fundamental y sea prioridad de los programas de salud publica. (...) Estos
programas deben tener cobertura publica, equidad y accesibilidad, calidad,
satisfaccion de pacientes y de familiares, referencia y validez cientifica (Salomén

et al., 2008, 226).

Por ello, es necesario “Demostrar los buenos resultados de las medidas
paliativas y, con base en estudios epidemiologicos serios, contribuir a crear politicas
de ayuda al paciente terminal” (Montejo, 1992, p. 573). Asi, para que los programas de
cuidados paliativos de las instituciones hospitalarias “Es esencial la coordinacién con
el Departamento de Salud para desarrollar politicas y procedimientos para facilitar el
uso de los opioides” (Allende, 1996, 123)*.

En este reclamo de la responsabilidad politica del Estado mexicano en la
atencion de la enfermedad terminal, en algunos textos de esta literatura también se
problematiza y se incluye la atencion a la familia como sujetos que experimentan y

cuidan la enfermedad de un ser querido:

La mayoria de los familiares consideraron el problema econdémico como el
principal para atender a sus familiares, siendo la consideracion de desgaste
emocional la segunda instancia. Esta respuesta nos lleva a proponer reformas
operativas en politicas laborales, que permitan a estos familiares reconciliar la

vida familiar y laboral en estos momentos criticos (Casas, 2006, p.23).

De esta manera, se reafirma que la atencion paliativa a la enfermedad terminal
es un problema publico ya que necesita e involucra la accion y la intervencion (es decir,
las responsabilidades politicas) de diversos agentes sociales, estales e institucionales.
Responsabilidades que, por un lado, incluyen el reclamo hacia el Estado por hacerse
cargo de este problema a través de la implementacion de politicas en la materia; y por
otro, refieren a los profesionales de la salud y a la medicina moderna como
responsables preponderantes en la solvencia de dicho problema tanto en la clinica como
en la produccion de tales politicas. Asi, emerge y se consolida el reclamo de los equipos

médicos paliativistas hacia el campo burocratico de la salud publica en México por
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resolver y gestionar el problema de la enfermedad terminal y por incluir a los/as

profesionales de la salud en ello.

4. Conclusiones

En este capitulo se analiz6 la problematizacion de la enfermedad terminal elaborada
por la apuesta paliativa en el subcampo de la medicina moderna en México entre 1992
y 2009. Cémo se indico anteriormente, dicha apuesta paliativa refiere a la apuesta de
clasificaciones a través de la cual equipos médicos multidisciplinarios en formacion
paliativista elaboraron a la enfermedad terminal como un problema publico en el
subcampo referido.

Asi, dicha apuesta paliativa implico la propuesta y el reclamo de atencion de un
problema publico y de una “causa general” que defender (el morir con dolor) y al
mismo tiempo enarbold la construccion y el reconocimiento de la jurisdiccion
profesional de los cuidados paliativos como forma de hacerse cargo de este problema
(es decir, como responsabilidad politica). De esta manera, la apuesta paliativa conllevé
la categorizacion de lo problematico y de lo publico de este padecimiento y la
construccion e insercion de dicha jurisdiccion profesional en el capital médico
especializado del subcampo de la medicina moderna como dos caras interrelacionadas
de un solo proceso: la elaboracion de la enfermedad terminal como un problema
publico.

En efecto, en la Clinicas del Dolor mexicanas los cuidados paliativos surgieron
de la posibilidad simbdlica y practica de categorizar al dolor como un area problematica
de laviday de la sociedad atendible médicamente. En ello, la apuesta paliativa conllevé
una recategorizacion y un desplazamiento del dolor crénico hacia la problematizacion
del dolor multidimensional de la enfermedad terminal. Recategorizacion que implico
también una problematizacion sobre la practica médica y de su enfoque curativo en el
tratamiento de la enfermedad terminal. En ello, como se explico, la apuesta paliativa
se deslizd por un enfoque paliativo de la enfermedad en vez de curativo, por construir

equipos multidisciplinarios y por humanizar la relaciéon médico-paciente y familia.
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Asi, en la problematizacion de la enfermedad terminal comenz6 también el
proceso de construccion de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos: es
decir, los esfuerzos propios, las tensiones y las convergencias que estos equipos
médicos en formacion mantuvieron con otros agentes para definir y garantizar su
control sobre la relacion entre un saber experto (los cuidados paliativos) y un area
problematica de la vida (la enfermedad terminal).

En ello, pudo observar que estos esfuerzos, tensiones y convergencias fueron
también por insertar a los cuidados paliativos dentro del capital médico especializado
de la medicina moderna. Es decir, para hacerlos reconocer como la jurisdiccion
profesional de la medicina moderna especializada en atender a la enfermedad terminal
a través de la paliacion del dolor multidimensional que la constituia y de Ia
dignificacion y humanizacion del proceso de morir.

La produccion de la literatura médica especializada en cuidados paliativos en
México durante 1992 y 2009, realizada por estos equipos mulitidisciplinarios en
formacion, se analizdé como un conjunto de formulaciones publicas sobre el problema
de la enfermedad terminal en este pais. A partir de ello, esta literatura fue uno de los
espacios y de conjunto de practicas donde se expres6 el doble proceso de
problematizacion de la enfermedad terminal y de construcciéon de jurisdiccion
profesional de los cuidados paliativos. O mejor, dicho, donde puede observarse la
elaboracion de la enfermedad terminal como un problema publico atendible por los
cuidados paliativos.

En esta literatura se refrend6 y se categorizo lo problematico de la enfermedad
terminal de la siguiente manera: el morir con dolor, en soledad e indignamente a falta
de una atencion médica adecuada. A su vez, lo publico de este problema se constituyo
en la definicion de responsabilidades colectivas implicadas en la causaciéon y en la
atencion de esta problematica. Asi, esta literatura (o los equipos médicos referidos a
través de esta literatura) sefialaron al abandono y a la obstinacion terapéutica del
enfoque curativo de la medicina moderna y a la carencia de politicas y acciones
gubernamentales en la materia como responsables causales de este problema.
Igualmente, la familia fue referida como un responsable causal de este problema, pero

en menor medida, ya que el abandono que podia ejecutar, a su vez, estaba basado en la
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falta de atencion paliativa que la capacitara para brindar el cuidado eficientemente y
para no claudicar en la tarea.

Sobre las responsabilidades politicas (las maneras y los agentes que deben
hacerse cargo de este problema), esta literatura refrenda a los cuidados paliativos como
la forma de atender publicamente a la enfermedad terminal; y, por lo tanto, indica la
pertinencia y la necesidad del desarrollo, del reconocimiento y de la consolidacion de
su jurisdiccion profesional dentro de la medicina moderna.

Asimismo, esta literatura también sefiala a los responsables politicos. En primer
lugar, estd la medicina moderna, la cual deberia de reconocer la admision de los
cuidados paliativos como parte de su capital médico especializado. Con ello, afirma
esta literatura, la enfermedad terminal contaria con un saber experto y cientifico y un
grupo profesional capacitado para resolver el dolor integral del proceso de morir, es
decir, podria extenderse hacia esta area olvidada de la vida y de los procesos de salud-
enfermedad. Asimismo, se podria evitar y cancelar las razones para optar por la
eutanasia o el suicidio asistido.

Igualmente, la familia seria una responsable politica importante en la atencion
de la enfermedad terminal en tanto que seria la encargada del cuidado cotidiano de
estos/as pacientes. Pero, en ello, esta literatura hace, aunque minima, una aclaracion:
para que la familia pueda cumplir con su responsabilidad precisa de ser capacitada en
los cuidados por los equipos de salud, y apoyada social, econémica y laboralmente
como politicas gubernamentales.

En consiguiente, marca esta literatura, el Estado debe proveer estos apoyos a la
familia y, a su vez, implementar legislaciones, politicas y programas en cuidados
paliativos, con “cobertura publica, equidad, accesibilidad, calidad” (Salomoén et al.,
2008, p. 226). Programas, leyes y politicas que permitan la correcta y humanitaria
atencion al morir con dolor y al desarrollo de los cuidados paliativos como jurisdiccion
profesional encargada de este problema.

De esta manera, la elaboracion de este problema en el subcampo de la medicina
moderna, en la literatura especializada y en el proceso sociohistorico de configuracion
de esta apuesta paliativa, daba cuenta de que se problematizaban diferentes

dimensiones de esta situacion: desde la necesidad de profesionalizar y capacitar en
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cuidados paliativos, junto con el imperativo de recursos para abrir nuevas clinicas y
programas de cuidados paliativos, hasta la importancia de atender los soportes sociales
y economicos del cuidado familiar hacia estos pacientes y las cuestiones de la cobertura
y el acceso a la salud.

En conjunto, el andlisis de este capitulo mostr6 la apuesta paliativa en México
por considerar a la enfermedad terminal como un problema por el cual ciertas instancias
colectivas debian hacerse cargo de ella; en este caso, la medicina moderna, la familia
y el Estado mexicano. Asimismo, este analisis dio cuenta de la apuesta, la propuesta y
el reclamo por desarrollar y reconocer a la jurisdiccion profesional de los cuidados
paliativos dentro del capital médico especializado de la medicina moderna como forma
de hacerse cargo de este problema.

En el capitulo siguiente, se analizard este mismo proceso de problematizacion
de la enfermedad terminal ubicado en el campo burocratico de la salud publica en

Meéxico entre 2009 y 2018.
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CAPITULO 5

La elaboracion de la enfermedad terminal como problema
publico en el campo burocratico de la salud publica (2000-
2018)

...hemos sido muy activos en la
promocion de la medicina paliativa,
que es un derecho fundamental,
porque el no acceso a estos
cuidados equivale a un acto de
tortura o crueldad.

Dra. Silvia Allende, Instituto
Nacional de Cancerologia

El objetivo de este capitulo es analizar la problematizacion de la enfermedad terminal
elaborada por la apuesta paliativa en el campo burocritico de la salud publica en
México entre 2009 y 2018, para comprender la configuracion de la categoria de accion
publica de cuidados paliativos y las responsabilidades politicas definidas y designadas
dentro de esta categoria.’?

Como se verad mas adelante, en este campo burocratico la apuesta paliativa fue
elaborada por diversos agentes expertos en el area de los cuidados paliativos:
médicos/as que fungen como Jefas/es de Clinicas, Unidades y de Programas de
cuidados paliativos en el subcampo de la medicina moderna en México, al igual que
organizaciones sociales e internacionales de salud y de derechos humanos; quienes
entraron en relacion, en tension y en convergencia con los agentes estatales de este
campo. A este conjunto de agentes, en términos generales, también se les reconocera

en esta investigacion como las/os expertos/as paliativistas.

32 Cémo se explico en el Capitulo 1 de esta investigacion, en la propuesta tedrica de J. Gusfield
(2014, [1981]) las responsabilidades politicas refieren a la definicion y a la designacion de
maneras y de agentes para resolver, gestionar o tratar el problema publico en cuestion.
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Asimismo, al igual que en el campo médico, la apuesta paliativa en este campo
burocratico también implicd un doble proceso. Por un lado, la formulacion publica de
la enfermedad terminal como una “causa general” que defender y un problema publico
que atender a través de los cuidados paliativos; por el otro, los esfuerzos de los agentes
paliativistas por ganar el reconocimiento estatal respecto a la insercion de la
jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos en el capital burocratico, es decir,
por constituir las categorias de accion publica relativas a este problema.

Como se explico en el capitulo, dichas categorias se realizan a través de la
designacion de derechos, legislaciones, programas, financiamientos, etc., en las
materias a tratar. De este modo, en este campo burocratico, la apuesta paliativa también
implico un proyecto y un esfuerzo constante por constituir a los cuidados paliativos
como una categoria de accidon publica, por ganar el reconocimiento estatal respecto a
la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos dentro del capital médico
especializado y por demandar y, por lo tanto, por definir el lugar y el papel que el
Estado mexicano debia conllevar en la atencion del problema de la enfermedad
terminal.

Las tres dimensiones sefialadas de la apuesta paliativa en este campo
burocratico se realizaron a través de los relaciones, tensiones, presiones Yy
convergencias entre los/as expertos paliativistas y las/os agentes estatales, a partir de
lo cual fueron configurando la categoria de accion publica de cuidados paliativos en
este pais. De esta manera, de acuerdo con Lenoir, esta categoria se comprendera como
una “solucidn provisoria” a las tensiones, presiones y convergencias entre los agentes
sefialados. Con lo cual, podra observarse como en esta categoria se design6 como
responsabilidad politica a la insercion de los cuidados paliativos en el derecho a la
proteccion social de la salud. Y al preescribir que, en la practica, dicha insercion se
realizaria a través de la profesionalizacion y la capacitacion del personal de salud en
cuidados paliativos.

Asimismo, dicha categoria se entenderd como la elaboracion estatal de la
enfermedad terminal como problema publico; por lo cual, en esta investigacion, las
leyes, los reglamentos y los programas gubernamentales que la conformaron se

reconoceran como las formulaciones publicas sobre el problema de la enfermedad
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terminal en este subcampo. En consiguiente, a través de estas formulaciones podra
analizarse y reconstruirse la categorizacion de lo publico y de lo problematico de la
enfermedad terminal en esta categoria; asi como la definicion y la designacion, en

términos de Gusfield, de las responsabilidades causales y politicas sobre este problema.

1. EI campo burocratico de la salud publica en México y las reformas
estructurales a la salud (1982-2018)

Como se explico en los capitulos 1 y 2, el campo burocratico de la salud publica es el
campo en el que agentes estatales y no estatales se relacionan entre si para la
produccion, la regulacion, la conservacion y las disputas del capital burocratico
dedicado a la salud publica o poblacional. Asi, en este campo se producen las categorias
de accion publica que refieren a las problematizaciones sobre situaciones de salud-
enfermedad especificas y que definen, regulan y gestionan la aplicacion del capital
médico en la atencion de la salud poblacional dentro de un sistema institucional de
salud.

En Meéxico, y para esta investigacion, este campo corresponde a las
instituciones administrativas encabezadas por la Secretaria de Salud, en relacion con el
entramado institucional del Poder Legislativo que, en conjunto, definen, regulan,
administran y proveen dichas categorias para la atencion de la salud publica.

Para comprender la especificidad de este campo burocratico mexicano es
necesario inscribir su andlisis dentro de la reformulacion del papel del Estado en el
desarrollo econdmico-social del pais y de la reforma estructural de la salud iniciada por
el gobierno de Miguel de la Madrid en 1982.

En efecto, en México a partir del gobierno de Miguel de la Madrid (1982-1988)
se comenzd a configurar un nuevo modelo de desarrollo orientado hacia al libre
mercado y hacia la constitucion de un rol regulador del Estado en los asuntos publicos,
con intervencion disminuida en la economia nacional (Pardo, 2010, pp. 81-82). Bajo
esta logica, los gobiernos sucesivos reorganizarian al Estado (y por lo tanto, a la
mayoria de los campos burocraticos que lo componen) a partir de la privatizacion y del
cierre de diversas empresas e instituciones publicas, de la desregulacion de servicios

financieros y comerciales y de la descentralizacion de servicios y Dbienes
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fundamentales, como la educacion y la salud (Pardo, 2010, p. 84). Con ello, estos
gobiernos consolidarian “la participacion de la iniciativa privada en la produccion de
servicios que suponen una mayor rentabilidad econdmica” y restringirian “la accion
selectiva del Estado a través de programas focalizados de combate a la pobreza” (Lopez
y Blanco, 2008, p. 322).

En el campo burocratico de la salud publica, el gobierno de Miguel de la Madrid
comenzaria un proceso de reforma estructural del sistema de salud orientado a la
introduccién de cuotas de recuperacion por parte de los usuarios de los sistemas
nacionales de salud, a la separacion de funciones administrativas y de provision de
servicios en las instituciones estatales, a la descentralizacion de los servicios de salud,
a la insercion de criterios de mercado para dicha provision, a la definicion de paquetes
basicos de salud y a la instauracion de modelos médicos basados en la atencion primaria
y focalizados para grupos vulnerables (Abrantes y Uribe, 2013, pp. 137-138).

Las reformas a la salud continuarian en los gobiernos posteriores e implicarian
una tension que estructurarian y atravesarian a las categorias para la atencion de la
salud publida del pais. Dicha tension significaba que, por un lado, estas reformas
implicaban “una suerte de revision de derechos de la ciudadania” que pretendian
universalizar la cobertura y el acceso al derecho a la salud a toda la poblacién mexicana
y no so6lo a la adscrita a la seguridad social (Abrantes, 1997, p. 246). Por el otro, estas
reformas pondrian en marcha la reformulaciéon del lugar que el Estado y sus
instituciones debian ocupar en la administracion, en el financiamiento, en la regulacion
y en la provision de servicios de salud. Es decir, en la organizacion de las
responsabilidades politicas que el campo burocratico de la salud publica debia cumplir
y hacer cumplir. El resultado de esta segunda dimension fue la emergencia y la
paulatina consolidacién de un Estado principalmente regulador de la salud publica;
como sucedid en otras areas de la vida publica del pais.

Esta tensién puede observarse en tres elementos principales de este campo
burocratico dentro de las reformas a la salud entre 1982 y 2018: la reconversion del
derecho a la salud en el derecho a la proteccion de la salud, la progresiva separacion de
actividades burocraticas de regulacion y de provision de servicios al interior y al

exterior del Estado, que constituyé un rol estatal principalmente regulador, y la
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emergencia del topico de “calidad de salud” como garante de la ciudadania en salud
basada, entre otras cuestiones, en la profesionalizacion y en la capacitacion del personal
de salud y en la construccion de indicadores de evaluacion de la calidad.

La conversion del derecho a la salud en el derecho a la proteccion de la salud
contrajo dos cambios importantes que, en parte, dieron forma a la tension sefialada mas
arriba. La primera fue la desvinculacion del derecho a la salud de otros derechos
sociales, como la vivienda, la educacion, la alimentacion, el trabajo, etc. (Ortega,
Lopez, Alvarez, Diaz y Montealegre, 2014, p. 114). De este modo, el nuevo derecho
a la proteccion a la salud referia a ésta unicamente como la provision de la atencion
médica en términos de disponibilidad, accesibilidad y calidad.

La segunda, fue el lugar que el Estado debia tener en la garantia del derecho a
la proteccion de la salud. Este derecho buscaba dar alcance universal para toda la
sociedad mexicana y no solamente para la poblacion asegurada, pero ni en la Ley ni en
la practica la proteccion a la salud marco la obligatoriedad ni la gratuidad de la
prestacion de los servicios sanitarios por parte del Estado. Asi, con la modificacion de
este derecho, las obligaciones estatales residieron en “la capacidad gerencial” del
Estado y “del sistema de salud para mejor distribuir los escasos recursos y menos como
productor de servicios publicos” (Abrantes, 2010, p. 67), y para autorizar y definir
cuotas de pago y paquetes basicos de salud para la poblacion no asegurada en lugar de
servicios médicos ampliados.

Asimismo, el Sistema Nacional de Salud que se fue erigiendo con estas
reformas se organizd bajo la separacion burocratica de las actividades de
regulacidn/administracion respecto a las de financiamiento y de provision de servicios
al interior del Estado mexicano. Por medio de lo que se llamo la descentralizacion del
sistema de salud se llevaron a cabo dos acciones principales. Una, la configuracion de
la Secretaria de Salud en la institucion burocractica dedica a la normatividad, a la
supervision, a la programacion, regulacion y evaluacion de la politica en salud y del
subcampo de la medicina moderna, es decir, del campo burocratico de la salud publica.
Dos, la transferencia de responsabilidades asistenciales y financieras de la Secretaria
de Salud, y por tanto del Gobierno Federal, hacia las entidades fedarativas y hacia

organizaciones sociales y privadas.
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De esta manera, esta separacion de funciones burocraticas abond a la
reformulacion del rol de Estado como regulador de las acciones en salud, y como
proveedor de servicios médicos a través de las instituciones de seguridad social (con
presupuestos recortados) y de cuotas de pago y de paquetes minimos de salud para la
poblacion no asegurada.’® Igualmente, esto implico la incorporacion progresiva del
sector privado en el Sistema Nacional de Salud como proveedor de atencion médica; y
por lo tanto, como un agente reconocido y avalado estatalmente para asegurar el
derecho a la proteccion de la salud (Abrantes, 2013, p.136, Lopez y Gil, 2001.).
Asimismo, se focalizé la politica sanitaria en los sectores sociales mas vulnerables y se
centraliz6 la importancia y la necesidad de autocuidado y de prevension que los
individuos debian tener con su propia salud (Lopez y Gil, 2001, p.48).

Con las reformas estructurales en este campo burocratico, sobre todo a partir de
los gobiernos panistas, también se reforzaron las politicas de calidad en salud con un
énfasis en la profesionalizacion y en la capacitacion del personal sanitario, en la
formulacién y uso de guias de practica médica y protocolos de atencion, y en la
adscripcion formal de unidades hospitalarias a los programas gubernamentales (Vértiz,
Jarillo, Castro, Galvan, Silberman, 2014, p.74).3* Sin embargo, a pesar de ello, la
calidad en salud no se baso en el aumento de recursos al Sistema Nacional de Salud
para mejorar la atencion médica, ni en la mejora de la salud de la poblacion ni en la
extension del acceso a ésta (Vértiz, et al., 2014, pp.62-64; Lopez et al., 2014, p. 122).

Como se ve el derecho a la proteccion social de la salud, la separacion
burocratica de funciones entre regulacion y provision de servicios y el topico de la
calidad en salud, constituyeron a la tensién politica-administrativa entre la
universalizacion de dicho derecho y la constitucion del rol regulador de Estado. Asi,

estas cuestiones en conjunto implicaron que la garantia y el ejercicio del derecho a la

33 En ello, el proyecto més importante y consolidado fue el Sistema de Proteccion Social de
Salud y su brazo operativo, el Seguro Popular. El cual, fue “un instrumento de reordenamiento
financiero” de la salud publica que universalizo el derecho a la proteccion de la salud a través
de la consolidacion del sector privado en las instituciones publicas de salud; lo que implico la
transferencia de una parte importante del financiamiento publico hacia este sector (Lopez y
Blanco, 2007).

3 Los principales programas al respecto fue el Sistema Integral de Calidad en Salud
(SICALIDAD) en el de Felipe Calderon (2006-2012), en el cual, aparecié por primera vez un
Programa Nacional de Cuidados Paliativos.
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proteccion social de la salud dependiera, principalmente, de la situacion y de la relacion
de los/as mexicanos/as con el mercado y con su capacidad de pago (Lopez, M., Ortiz,
L., Rosales, R., 2001, p. 50).

En consecuencia, estas reorganizaciones del campo burocratico sanitario
implicaron trasladar “a los individuos y las familias la tarea de gestionar/administrar
sus riesgos para mejorar su salud”, convirtiéndolos, ademas, “en usuarios” o “clientes”
en lugar de sujetos de derecho y colococando “el problema de la enfermedad como
responsabilidad individual” (Lopez y Jarillo, 2017, pp.2 y 7; Lopez y Rivera, 2016,
p-290).

2. El proceso de elaboracion de la categoria de accion publica de
cuidados paliativos en México (2009-2018)

A partir de 2009, la atencién a la enfermedad terminal a través de los cuidados
paliativos formarian parte de la Ley General de Salud. Posteriormente, esta Ley se iria
acompafiando por la emision de otras normatividades federales y programas
gubernamentales en la materia. De esta modo, se iria conformado la categoria de accion
publica de cuidados paliativos que constituiria la elaboracion estatal de la enfermedad
terminal como problema publico en este campo burocratico.

En esta seccion se sefalaran, se reconstruird y se analizaran brevemente y de
manera general las principales tensiones, presiones y convergencias entre agentes
estatales y expertos/as paliativistas que fueron elaborando dicha categoria. A través de
ello, se observard la doble dimension de la apuesta paliativa en este campo: la
formulacion publica de la enfermedad terminal como una “causa de interés general”
que defender y un problema publico que atender a través de los cuidados paliativos, y
como un conjunto de esfuerzos por ganar el reconocimiento estatal a la jurisdiccion
profesional de la medicina paliativa dentro del capital médico especializado y del
capital burocratico.

Como se observard, dichos procesos también se llevaron a cabo en un campo
burocratico atravesado por la tension entre la universalizacion del derecho a la
proteccion de la salud y la consolidacion del rol regulador del Estado, acompaiiada de

una centralizacion del topico de la calidad en salud.
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2.1 Las convergencias entre los agentes estatales y los agentes expertos
paliativistas

El ingreso de la apuesta paliativa en el campo burocratico de la salud publica
fue posible por dos cuestiones principales articuladas entre si. Una, las propuestas para
legislar el dolor crénico y terminal hechas por los Grupos de Consenso médicos, entre
ellos, el Grupo Cocoyoc, provenientes del subcampo clinico de la medicina moderna.
Dos, por el debate legislativo sostenido entre agentes estatales sobre qué tipo de
“Muerte Digna” debia legislarse en México.

Entre 2005 y 2012, la interrelacion de estas dos dimensiones marco también la
convergencia entre los agentes estatales y los agentes paliativistas, lo que dio lugar a
las primeras acciones constitutivas de la categoria de accion publica de cuidados
paliativos: la Ley General de Cuidados Paliativos de 2009 y el Programa Nacional de
Cuidados Paliativos, operativo entre 2008 y 2012.

a) Las propuestas legislativas de los/as expertos/as paliativistas

Como se explico en el Capitulo 2 de esta investigacion, los/as profesionales de
la salud que elaboraron a la enfermedad terminal como problema publico en el campo
médico también enarbolaron la demanda de que el Estado mexicano se hiciera cargo
de este problema.

En ese sentido, puede decirse que los principales afectados por el abandono
institucional o por la obstinacion terapéutica en el campo médico, es decir, los enfermos
en situacion terminal y sus familiares, no fueron quiénes categorizaron ni visibilizaron
esta problematica, ni quiénes demandaron una solucion al respecto en este campo
burocratico. Por ejemplo, en el caso argentino y estadunidense fue de vital importancia
la existencia de “casos controversiales” llevados al debate publico y a los tribunales
por parte de enfermos terminales y familiares sobre las inadecuadas gestiones médicas
del proceso de morir (Alonso, Luxardo, Poy, Bigalli, 2013). Estos agentes demandaron
ante la opinion publica y las instancias judiciales otras formas de gestion médica del

final de la vida, respetuosas de la dignidad y de la autonomia de los pacientes (Alonso
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et al., 2013). Como muestran estos/as autores/as, estos casos no fueron el unico factor
en la configuracion de la enfermedad terminal como problema publico en Argentina y
en Estados Unidos, pero si fueron un elemento determinante para su visibilizacion, su
discusion y su posterior legislacion.

Por el contrario, en México, aunque si existieron en el campo médico algunas
demandas de pacientes y familiares respecto al trato médico al final de la vida
(Entrevista Allende, 2020), la demanda por la responsabilidad estatal en la atencion de
la enfermedad terminal provino, en primer lugar, de la agencia de los equipos médicos
en formacion paliativistas en el subcampo clinico de la medicina moderna y en el
campo burocratico respectivo. A partir de ello, y en relacion con las disputas y debates
propios del campo burocratico de la salud publica, comenzarian acciones burocraticas
que irian dando lugar a la categoria de accion publica de cuidados paliativos.

Asi, a partir de diciembre de 2003, estos agentes paliativistas comenzarian a
formular y a presentar propuestas para legislar el dolor crénico y los cuidados palaitivos
en diversos Foros de la Camara Nacional de Diputados (Flores, Lara, Lopez, Aréchiga,
Morgenstern, 2009, p. 469-470; Camara de Diputados, 2004). Estas propuestas
médicas de legislaciones se repitirian en 2004 y 2005 y darian lugar a la iniciativa de
Ley “Tratamiento del dolor en los servicios de salud” propuesta en abril del mismo afio
por el diputado priista Jaime Fernindez Saracho (Cémara de Diputados, 2005).
Asimismo, en junio de 2006 el Grupo Cocoyoc y los subsecuentes Grupos de Consenso
(referidos en el Capitulo 2 de esta investigacidon) presentarian “ante la Comision de
Salud de la Camara de Diputados de la LX Legislatura, la iniciativa de ley para elevar
a rango constitucional el derecho de los mexicanos al alivio del dolor y los cuidados
paliativos” (Guevara y Covarrubias, 2008, p. 332).

Estas propuestas médicas de legislaciones sobre el dolor crénico y terminal
constituyeron ante las instancias burocraticas un lugar (los Foros) y una practica de
problematizacion de la enfermedad terminal que fue sefialando a los cuidados
paliativos como la soluciéon médica indicada para hacerse cargo de estos problemas.
Asi, en el campo burocratico de la salud publica, dichas propuestas legislativas
fungieron como la continuacion de la demanda médica iniciada en el subcampo clinico

de la medicina moderna para que el Estado interviniera en la atencion del dolor de la
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enfermedad terminal y como un espacio de encuentro y de trabajo con los agentes

estatales.>?

b) El debate legislativo sobre la “Muerte Digna” en México

Las propuestas médicas sobre legislaciones en cuidados paliativos convergieron
y se articularon con el debate legislativo sobre la muerte digna y la despenalizacion de
la eutanasia en México. Dicho debate comenz6 fuera del campo burocratico de la salud
publica y, posteriormente, alcanzé también a las instituciones de este campo. Sobre
todo al Poder Legislativo y a la Secretaria de Salud.

Asi, en 2005 diputados/as del Partido de la Revoluciéon Democratica (PRD)
presentaron una iniciativa de ley titulada la “Ley de los Derechos de las personas
enfermas en Estado Terminal” para despenalizar la eutanasia activa y para regular los
testamentos vitales (Teheran, 2005). Sin embargo, ésta y otras iniciativas sobre el
mismo tema presentadas por el PRD no fueron aprobadas. Igualmente, seria rechazada
la iniciativa que el Partido Revolucionario Institucional (PRI) presentaria en 2007 sobre
eutanasia activa en la Asamblea Legislativa del Distrito Federal.

En el contexto de estas de iniciativas no aceptadas y en el apoyo de otras
organizaciones sociales a la propuesta y a la demanda por la legalizacion de la eutanasia
(como el Colegio de Bioética A.C), en 2007 la Comision Nacional de Bioética de la
Secretaria de Salud organizé un Foro titulado “Muerte Digna, una oportunidad real”
(Soberdn y Feinholz, 2008). La importancia de este Foro fue que se discuti6 el topico
de la eutanasia, pero también que se presentaron otras opciones para implementar una
muerte digna en México, entre ellas, a los cuidados paliativos. De esta manera, los
cuidados paliativos fueron nombrados y presentados en el campo burocratico de la
salud publica por agentes estatales como una manera posible, eficiente y alternativa a

la eutanasia para legalizar la muerte digna en el pais.

35 Cémo se explicd en los capitulos 1 y 2 de esta investigacion, el subcampo clinico de la
medicina moderna refiere al subcamo de la medicina moderna dedicado a la atencion e
investigacién de la salud individual. En el caso de México, refiere a los hospitales e
instituciones de salud publica dedicada donde surgieron las clinicas y los programas de
cuidados paliativos descritos en el capitulo 2.
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En el mismo afio, dentro de estos debates, el Partido Accion Nacional (PAN)
propuso una nueva iniciativa para legislar la eutanasia pasiva en el Distrito Federal
definida como “‘suspension de tratamientos que alargaran la vida de un paciente”
(Alvarez, Gémez, Gonzélez, 2017, p.34). Esta iniciativa funcioné como una propuesta
para resolver el problema de la legalizacion y de la gestion burocratica del final de la
vida en México y fue aprobada por las distintas fuerzas partidiarias; con lo cual, se
descartaron las propuestas de eutanasia activa. Asi, surgidé la Ley de Voluntad
Anticipada del Distrito Federal el 7 de enero de 2008; la cual, se replicaria en 13
entidades federativas mas.

Por el contrario, esta Ley regulaba la “ortotanasia” definida como la suspension
de tratamientos curativos al final de la vida y la aplicacion de cuidados paliativos. De
esta manera, la ortotanasia se adjetivaba en esta Ley como la “muerte correcta” en

tanto:

Distingue entre curar y cuidar, sin provocar la muerte de manera activa, directa o
indirecta, evitando la aplicacién de medios, tratamientos y/o procedimientos
médicos obstinados, desproporcionados o inttiles, procurando no menoscabar la
dignidad del enfermo en etapa terminal, otorgando los Cuidados Paliativos, las
Medidas Minimas Ordinarias y Tanatologicas, y en su caso la Sedacion

Controlada (Ley de Voluntad Anticipada para el Distrito Federal, 2008).

Como se observa, con esta Ley se introducian y se sefialaban (sin definir en qué
consistian) la necesidad de aplicar cuidados paliativos en los casos de suspension de
tratamientos como la manera de otorgar una muerte digna en México. De este modo,
la medicina paliativa tomaba una primera forma legal en el campo burocratico de la
salud publica como la manera avalada estatalmente para el tratamiento de la

enfermedad terminal en el pais.
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c) Convergencias entre agentes estatales y paliativistas: la Ley General de Cuidados
Paliativos y PALIAR

Dentro del debate legislativo sobre la “Muerte Digna” en México, en 2007
diputados de las Camaras de Diputados a nivel federal presentaron diferentes
propuestas para regular la muerte digna a través de la medicina del dolor, de los
cuidados paliativos y de las limitaciones a los tratamientos terapéuticos. Dichas
propuestas estuvieron basadas o articuladas con las iniciativas del Grupo Cocoyoc y de
otros Grupos de Consenso sefialadas anteriormente.

Asi, se constituyeron las iniciativas de Ley de los diputados del PAN, Ector
Jaime Ramirez, para establecer “como una garantia de los mexicanos el tratamiento
integral del dolor” y de Jorge Quintero Bello para “la reforma y adicién de diversos
articulos de la Ley General de Salud, en materia de cuidados paliativos” (Guevara y
Covarrubias, 2008, p.332, Camara de Diputados, 2008). Ambas iniciativas fueron
aprobadas por la Camara de Diputados en 2008.

Igualmente en 2007, en la Camara de Senadores se presentaron diversas
iniciativas de ley al respecto. El senador Lazaro Mazon Alonso del PRD, propuso una
iniciativa para la Suspension de Tratamiento Curativo; las senadoras del PAN, Maria
Teresa Ortufio Gurza y Blanca Judith Diaz, presentaron una iniciativa de Ley que
Garantiza los Derechos de los Enfermos en Situacion Terminal; y el senador Federico
Doéring Casar del PAN, presento la iniciativa para crear la Ley Federal de Voluntad
Anticipada.

Como puede observarse, después de las iniciativas de ley sobre eutanasia activa
hechas por el PRD y el PRI entre 2005 y 2007, rechazadas por las Camaras Legislativas
respectivas, comenzaron a preponderar propuestas para legalizar la muerte digna a
través de la suspension de tratamientos curativos, de tratamientos de dolor y de
cuidados paliativos. En ese sentido, en 2008 el conjunto de iniciativas de Ley referidas
en el parrafo anterior no fueron aprobadas individualmente, pero se conjuntaron en la
Céamara de Senadores para formular una iniciativa comin apoyada por representates
del PAN, del PRD y del PRI: el “Proyecto de Decreto por el que se reforma y adiciona

la Ley General de Salud en materia de Cuidados Paliativos”.
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Este “Proyecto...” seria aprobado por todas las instancias legislativas en 2008
y también por el Ejecutivo Federal. Asi, el 5 de enero de 2009 en el Diario Oficial de
la Nacion se publicaria por primera vez la Ley General en Materia de Cuidados
Paliativos. Con esta Ley, el Estado mexicano legalizaba y se comprometia a garantizar
una muerte digna y sin dolor para los enfermos en situacion terminal a través de la
medicina paliativa (Proceso Legislativo: Decreto 137, LX Legislatura. DOF 05-01-
2009). 3¢

Esta Ley de cuidados paliativos, como se explicara en la ultima seccion de este
capitulo, definia cual era el problema de la enfermedad terminal, coémo los cuidados
paliativos podian y debian atenderla y por qué la medicina curativa y la eutanasia no
debian aplicarse para gestionar este problema. Asimismo, insertaba a los cuidados
paliativos dentro del derecho a la proteccion social de la salud, y reconocia su
jurisdiccion profesional como parte de las categorias de accion publica de este campo
burocratico, como parte de la medicina moderna y como Unica manera para atender
publicamente a la enfermedad terminal.

Otro punto de encuentro entre agentes estatales y paliativistas que fue
configurando la categoria de accion publica de cuidados paliativos entre 2008 y 2012
fue la formulacion del Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PALIAR); el cual,
se insertd dentro de las acciones gubernamentales para aumentar la calidad en salud a
través de la profesionalizacion y la capacitacion del personal sanitario.

Durante el gobierno de Felipe Calderon fue la primera vez que los cuidados
paliativos se incorporaron en el Plan Nacional de Salud (aunque no aperecieron en el
Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012). El seguimiento analitico de coémo los
cuidados paliativos fueron categorizados en dichos programas indica una ambigiliedad

en el campo burocratico de la salud publica para ubicarlos, justamente, dentro de la

36 «“E] 23 de enero de 2008, en la Comision Permanente fue presentada la Iniciativa que reforma
vy adiciona diversos articulos a la Ley General de Salud y crea un Titulo Octavo Bis
denominado "De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en Situacion Terminal” propuesta
por: Senador Lazaro Mazon Alonso (PRD) Sen. Maria Teresa Ortufio Gurza (PAN), Sen.
Blanca Judith Diaz Delgado (PAN) Dip. Ector Jaime Ramirez Barba (PAN) Dip. Jorge
Quintero Bello (PAN), Dip. Samuel Aguilar Solis (PRI), Sen. Federico Doéring Casar (PAN),
Sen. Ernesto Saro Boardman (PAN) y Sen. Guillermo Tamborrel Suarez (PAN)” (Proceso
Legislativo: Decreto 137, LX Legislatura. DOF 05-01-2009. p.1).
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salud publica. De esta manera, si en el ambito legislativo los cuidados paliativos se
insertaron en una discusion sobre la muerte por enfermedad, en el ambito de la politica
social, para 2007, no era claro cudl era “el 4rea problematica” a la que respondian. O
se tematizaban como un problema sobre el cancer o un problema para construir
alternativas de atencion médica a la hospitalizacion.

En ese sentido, la intervencion de los/as expertos/as paliativistas y su
convergencia con los agentes estatales precis6 cudl debia ser el lugar de los cuidados
paliativos en la politica social. En febrero de 2008, la Direccion General de Calidad de
la Secretaria de Salud convocé a dichos expertos a participar en la Jornada Técnica
“Cuidados Paliativos en Atencion a Pacientes Terminales para mejorar su calidad de
vida” (Secretaria de Salud, 2008, p.34).

Los resultados de esta Jornada concluyeron en la necesidad de construir un
Programa Nacional de Cuidados Paliativos basado en los principios de “sensibilidad,
atencion al dolor, continuidad y cuidados, un modelo de calidad, autonomia de los
pacientes y atencion a la familia” (Flores et al., 2009, p.470). Estas conclusiones dieron
lugar a PALIAR en 2008 como una linea de accion especifica dentro de SICALIDAD
dedicada a mejorar la calidad de la atencién a la enfermedad terminal.

PALIAR se propuso alcanzar su objetivo por medio de la difusion, de la
capacitacion y de la profesionalizacion del personal de salud, de los enfermos y de los
familiares en cuidados paliativos, de la creacion de paramétros médicos en la materia
en los hospitales de mediana y alta complejidad y de la emision de legislaciones
faltantes o necesarias sobre los cuidados paliativos. Segln el programa, el conjunto de
estas acciones harian posible la creacion de programas o unidades de cuidados
paliativos en las instituciones hospitalarias, aunque no destinaba partidas
presupuestarias para crearlas ni sostenerlas (Secretaria de Salud, 2008, p.34, Lopez,

Lopez, Moreno, 2015, pp. 111-112).%7

37 De esta manera, los cuidados paliativos no contaron con una partida propia en el Presupuesto
de Egresos de la Federacion durante todo el sexenio de Calderon. Por lo cual, las instituciones
hospitalarias tuvieron “que ‘ingeniarselas’ para sufragar los gastos a partir de otros rubros de
su presupuesto, o en la mayoria de los casos, simplemente prescindir de su implementacion”
(Lopez, et al., 2015, pp. 111-112). Es decir, de nueva cuenta, la posibilidad concreta de
constituir estas unidades recayo en el esfuerzo de médicos/as y de instituciones interasadas en
hacerlo, tal y como se habia hecho en el campo médico antes de la Ley de 2009.
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Por el contrario, PALIAR llevé a cabo la elaboracion de la la Guia de Practica
Clinica de Cuidados Paliativos. Evidencias y Recomendaciones de 2010 por expertos
y burocratas. Dicha Guia significo la categorizacion oficial de los paramétros clinicos
en cuidados paliativos y de lo que debia entenderse por enfermedad terminal tanto en
el campo médico como en el campo burocratico de la salud publica. Asi, aunque el
programa no destind un presupuesto especifico para los cuidados paliativos, esta Guia
si implico el reconocimiento y la definicion estatal de la jurisdiccion profesional de la
medicina paliativa como parte de la medicina moderna y del capita burocratico de la
salud publica. Al tiempo que reproducia la distincion entre regulacion/administracion
y entre aplicacion de recursos publicos para la provision de los servicios sanitarios en
esta materia y, por lo tanto, el rol del Estado regulador en la atencion de estos

problemas.

2.2 Las tensiones entre los agentes estatales y los/as expertos/as paliativistas

a) El abandono estatal de la categoria de accion publica de cuidados paliativos

Entre 2012 y 2018 la elaboracion de la categoria de accion publica de cuidados
paliativos estuvo atravesada por las tensiones entre la falta de accion del Estado en la
materia y por las presiones que los/as expertos/as paliativistas realizaron hacia los
agentes burocraticos para continuar con las politicas y con las regulaciones faltantes.
Asimismo, en este periodo pudo observarse un conjunto mas amplio de agentes
fungiendo como expertos/as; sobre todo, organizaciones sociales e intrnacionales de
salud y de derechos humanos e instituciones educativas.

El gobierno de Enrique Pefia Nieto inicié con poco apoyo al desarrollo y a la
implementacion de los cuidados paliativos en el pais. A inicios del sexenio, la Camara
de Diputados y la Asamblea Legislativa del Distrito Federal propusieron al Ejecutivo
Federal la inclusion de los cuidados paliativos en el Proyecto de Presupuesto de
Egresos de la Federacion de 2013; sin embargo, esta exhortacion no fue atendida por

el Gobierno Federal (Lopez et al., 2015, p. 112). Tampoco se intauraron ni se
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implementaron “mecanismos federales de seguimiento para la instalacion de unidades
de CP, equipamiento de las unidades existentes o la profesionalizacion del personal de
salud en esta materia” (Lopez et al., 2015, p.114).

Legislativamente, al inicio de este sexenio y a fines del anterior, no se emitieron
las Normas Oficiales Mexicanas y los Reglamentos complementarios a la Ley de
cuidados paliativos del 2009 que, por decreto oficial, debian para publicarse 180 dias
después de la emision de dicha Ley. En el campo de la politica social, la definicion
sobre el tipo de problema al que referian los cuidados paliativos volvio a tornarse
ambigua y no especificamente como un problema sobre el morir con dolor por
enfermedad. En un pricipio, en los programas de salud, se colocod a los cuidados
paliativos en el rubro de los problemas por cancer, y posteriormente en las categorias
de legislaciones faltantes (Secretaria de Salud 2013a, p.132-133, p.45).

Sin embargo, a mediados del sexenio, el gobierno de Peiia Nieto emitid la
normatividad pendiente en cuidados paliativos y los programas gubernamentales en la
materia. Pero, como se vera en la siguiente seccion, esta recontinuacion de la categoria
de accion publica en cuidados paliativos fue producto mas de las tensiones y de las
presiones que ejercieron los/as expertos/as paliativistas sobre los agentes burocraticos

que del cumplimiento de un objetivo programado por la politica social.

b) Las tensiones y presiones de los/as agentes expertos/as sobre los agentes estatales

Como se vera en esta seccion, para la formulacion de estas normatividades fue
de suma importancia el Informe de Human Rights Watch sobre el estado de los
cuidados paliativos en el pais, titulado “Cuidar cuando no es posible curar. Asegurando
el derecho a los cuidados paliativos en México” (2014). Este Informe fue elaborado
entre 2011 y 2014 con la participacion de instituciones sanitarias y médicos/as

paliativistas y del dolor del campo médico mexicano.?® Su importancia radicé en la

38 Dentro de ellas, es importante resaltar al Instituto Nacional de Cancerologia, que para 2011
ya se habia vuelto un referente reconocido nacionalmente por su trabajo de Cuidados Paliativos
bajo la jefatura de la Dra. Silvia Allende, tanto en el campo médico como en el campo
burocratico de la salud publica.

140



elaboracion de un diagnostico critico que marcd tres elementos fundamentales para
abordar el problema de la enfermedad terminal y de los cuidados paliativos en el pais.

En primer lugar, el Informe indicé que habia muy pocas unidades de cuidados
paliativos en México, que la atencion domiciliaria era escasa, que la preescripcion
médica de opioides y morfina era deficiente y limitada, y que esta situacion se agravaba
profundamente en las entidades federativas y en los entornos rurales (Human Rights
Watch, 2014, Gaceta ConBioética, 2014, p.28). Asi, con investigacion empirica el
Informe mostraba que, a pesar de los tratados internacionales a los que México
adscribia para asegurar la atencién médica en la etapa terminal de la enfermedad, en
este pais las personas seguian muriendo con dolor, en abandono y de manera indigna.

En segundo lugar, el Informe daba cuenta de que el Estado mexicano era el
principal responsable en la generacion de estas situaciones. Ya fuese porque el Estado
no habia apoyado lo suficiente al desarrollo de los cuidados paliativos, o por las trabas
burocraticas e institucionales existentes para recetar opioides, distribuirlos y para
certificar y capacitar al personal de salud en medicina paliativa. Asi, sefialaba el
Informe (tal y como se mostrd también en el Capitulo 2 de esta investigacion): “El
hecho de que en algunos lugares haya disponibilidad de cuidados paliativos se debe, a
menudo, mas bien a los esfuerzos de los propios médicos o defensores de la causa que
a la existencia de una politica deliberada del gobierno, el sistema de salud o las
compafiias de seguros” (Human Rights Watch, 2014, p.1).

En tercer lugar, y como conclusion de los dos puntos anteriores, el Informe
indicaba que era necesario aumentar el nimero de personal sanitario capacitado en
cuidados paliativos para “que todas las instituciones del sistema nacional de salud de
Meéxico ofrezcan este servicio de salud” (Human Rights Watch, 2014, p.98). Asi, el
diagndstico de esta organizacidn internacional propugnaba por fortalecer a la medicina
paliativa como un gremio profesional y como una experticia capaz de resolver el
problema del morir con dolor y en abandono.

La elaboracion del Informe de Human Rights Watch se hizo en un contexto de
emergencia de otros diagnosticos criticos realizados por diversos agentes expertos, los
cuales también sefialaron la responsabilidad estatal en la deficiencia del tratamiento del

dolor cronico y terminal en México:
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En ese afio (2014), el Dr. Alfredo Covarrubias-Gomez en funciones como
presidente de Asociacion Mexicana para el Estudio y Tratamiento del Dolor
publica en la Revista Mexicana de Anestesiologia los resultados de la primera
reunion de delegados estatales de dicha organizacion y evidencia las deficiencias
gubernamentales en materia de accesibilidad de opioides, promoviendo posibles
soluciones. Un afio antes (2013), el Dr. Alfonso Petersen Farah presenta ante el
Consejo Nacional de Salud un estudio demografico que provee de objetividad las
carencias referidas por diversos organismos no gubernamentales (Covarrubias et

al., 2019, p.126).

Asimismo, diversos organismos internacionales (como la Organizacion
Mundial de la Salud, la Oranizacién Panamericana de la Salud y la Junta Internacional
de Fiscalizacion de Estupefacientes) emitieron recomendaciones para México “sobre
la necesidad de elaborar politicas publicas y actualizar el marco juridico que regula los
medicamentos controlados con el objetivo de permitir el acceso a tratamientos
efectivos contra el dolor” (Iniciativa de Ley, 2017, p.10).

De la misma manera, durante el 2014, Human Rigts Watch, Funsalud, la
organizacion de cancer de mama Tomatelo a Pecho y la Universidad Nacional
Autonoma de Mexico realizaron diversas reuniones y seminarios internacionales con
instituciones del campo burocratico de la salud publica que sirvieron como presiones y
“catalizadores para una serie de iniciativas politicas importantes” (Human Rights
Watch, 2014, p. 5, Entrevista Dra. Allende, 2020).

Estas reuniones y presiones también fueron importantes porque los agentes
paliativistas en cuestion, con el apoyo de Human Right Watch, categorizaron a la falta
de atencion paliativa como un problema de derechos humanos, de falta de atencion
estatal y de exigencia de una responsabilidad publica para hacer ‘“cumplir con el
derecho a los cuidados paliativos de los mexicanos consagrados en la Ley General de
Salud” (Academia Nacional de Medicina, 2015, Entrevista Allende, 2020). Como se
vera en el siguiente apartado, estas presiones fueron exitosas en tanto que lograron
reactivar la agencia estatal para continuar con las regulaciones faltantes y con nuevos

programas gubernamentales en cuidados paliativos.

142



¢) La categoria de accion publica en cuidados paliativos: producto de las tensiones y
de las presiones de los/as expertos/as paliativistas

A partir de las presiones anteriores por parte de los agentes paliativistas, la
Secretaria de Salud convocd a estos/as expertos/as provenientes de instituciones
sanitarias publicas y privadas y de organizaciones sociales e internacionales “para que
se formulara en tiempo record un acuerdo de cuidados paliativos” y la elaboracion de
la normatividad faltante (Entrevista Dra. Allende, 2020; Gaceta ConBioética, 2014,
p.27). El resultado de esto fueron la Norma Oficial Mexicana sobre “Criterios para la
atencion de enfermos en fase terminal a través de cuidados paliativos” (9 de diciembre
de 2014) y el “Acuerdo del Consejo de Salubridad General que declara la
obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de cuidados paliativos” (26 de
diciembre de 2014).

Asimismo, a partir de estas presionas, en marzo de 2014 la Secretaria de Salud
anunci6 que desarrollaria una “Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos”, aunque se
llevaria acabo un ano después. Igualmente, también en 2014 y 2015, la Comision
Nacional de Proteccion Social de Salud impulsé la intervencion 88 denominada
“Atencion por algunos signos, sintomas y otros factores que influyen en el estado de
salud”, para insertar en el Seguro Popular la atencion del dolor y de los sintomas de
enfermedades amenazantes para la vida (Castafieda, O’shea, Lozano, Castafieda, G.,
2015, p. 172). ¥

En abril y en mayo de 2015, la Secrataria de Salud convocoé nuevamente a
diferentes expertas/os y funcionarioas/os para participar en los Talleres “Hacia la
Consolidacion del Programa Nacional de Cuidados Paliativos” y  “Hacia la
Consolidacion del Programa Nacional de Cuidados Paliativos Pedidtricos” (Secretaria
de Salud, 2015a, 2015b). Estos Talleres fueron importantes porque significaron el

reinicio de la convergencia entre agentes burocraticos y expertos/as para discutir y

3 Dicha intervencién 88 estuvo basada principalmente en la capacitacion en cuidados
paliativos del personal de salud y de los cuidadadores formales e informales, en su difusion
entre la comunidad médica y el publico general (Castafieda, 2015) y en la inclusiéon en el
Catéalogo Universal de Servicios de Salud de algunos medicamentos y opioides para tratar el
dolor (Secretaria de Salud, 2015b, p.18).
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acordar lo que deberia ser la categoria de accion publica de cuidados paliativos durante
este periodo.

Asimismo, estos Talleres implicaron un momento de definicion todavia abierta
sobre el sentido y la orientacién que debia tener un Plan Nacional de Cuidados
Paliativos. De esta manera, en estos Talleres se constituyeron varias posibilidades para
constituir la politica social en la materia: un mayor énfasis en la profesionalizacion del
personal de salud, en el manejo de la infraestructura adecuada de las Clinicas y los
Programas de Cuidados Paliativos y de partidas presupuestales para ello, de orientacion
mayor a la investigacion, de construccion de redes de atencion, etc. (Secretaria de
Salud, 2015a, 2015b).

Como resultado de estos Talleres, del Informe de Human Rights Watch y de la
accion de otros médicos, instituciones educativas y organizaciones sociales e
internacionales, en junio de 2015 la Secretaria de Salud y la COFEPRIS anunciaron
oficialmente la “Estrategia Nacional para el Control del Dolor y Cuidados Paliativos”.

Asi, la Secretaria de salud Mercedes Juan anuncio:

el sistema de salud mexicano responde a las recomendaciones de la Organizacion
Mundial de la Salud en materia de cuidados paliativos y a las demandas de
organizaciones de la sociedad civil, como “Tomatelo a Pecho” y Human Right

Watch (Secretaria de Salud, 14 de junio de 2015).

Por su parte, el el Comisionado Federal para la Proteccion contra Riesgos

Sanitarios, Mikel Arriola, explico:

Con estas medidas que marcan un antes y un después en el manejo del control del
dolor y los cuidados paliativos, el Gobierno de la Republica atiende la
problematica que planteaban las organizaciones sociales, nacionales e
internacionales, y se suma a la preocupacién mundial por garantizar el derecho a
una asistencia digna e integral a las personas con enfermedades incurables

(Secretaria de Salud, 14 de junio de 2015).
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Del mismo modo, en 2016, en continuidad con esta “Estrategia...” la Secretaria
de Salud presentaria un “Programa nacional de capacitacion en cuidados paliativos para
equipos de primer contacto en atencidon primaria”, cuyo objetivo era desarrollar y
extender la medicina paliativa en el sistema nacional de salud a través de la
profesionalizacion de su personal. Asimismo, la Comision Nacional de Derechos
Humanos (2019) emitiria diversas recomendaciones entre 2015 y 2016 a algunas
instituciones sanitarias publicas para capacitar a su personal en cuidados paliativos.

En conjunto, todas estas acciones politicas-administrativas en salud publica
estaban encaminadas a mejorar las condiciones de la atencion médica del dolor crénico
y terminal, es decir, a atender a la enfermedad terminal como un problema publico,
como una “causa de interés general”, y ahora también como un derecho que garantizar.
Al mismo tiempo, eran el resultado y las soluciones provisorias a las presiones y a las
tensiones entre agentes burocraticos y expertos/as para elaborar la categoria de accion
publica de cuidados paliativos, e insertar a su jurisdiccion profesional en el capital
burocratico y en el capital médico especializado.

Asi, en 2016 el Gobierno Federal a través de la Secretaria de Salud daria todo
su reconocimiento a los cuidados paliativos como “la rama de la medicina que se
encarga de prevenir y aliviar el sufrimiento, asi como brindar una mejor calidad de vida
posible a pacientes que padecen una enfermedad grave o terminal” (2016). De este
modo, el campo burocratico de la salud publica reconocia oficialmente a la medicina
paliativa como el saber experto encargado de la enfermedad terminal dentro de la
medicina moderna. Incluso, mucho antes de que este reconocimiento fuera otorgado o
ganado en el campo médico. Porque seria hasta 2019 que los cuidados paliativos como

una especialidad médica, igualmente legitima a las de corte curativo y preventivo.

3. La categoria de accion publica de cuidados paliativos (2009-2018)

Las acciones, convergencias, tensiones y presiones entre agentes paliativistas y
estatales fueron elaborando la categoria de accion publica de cuidados paliativos. Con
ello, se problematizé a la enfermedad terminal como problema publico, se reclamé y

se puso en practica la accion del Estado para atenderla, y se categorizd y se insertd en
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el capital burocratico a los cuidados paliativos como la jurisdiccion profesional que
debia hacerse cargo de este problema.

En esta ultima seccion se analizard las formulaciones publicas de esta
categoria, es decir, los documentos oficiales de las leyes, normas y programas
gubernamentales de cuidados paliativos generados entre 2009 y 2018. A través de estas
formulaciones se analizard como se defini6 lo problematico y lo publico de la
enfermedad terminal en el campo burocratico de la salud publica en México en el
periodo referido.

Por un lado, a través de estas formulaciones se observara la definicion de la
enfermedad terminal como problema publico que dio lugar a la “formacion de
‘poblaciones’ dotadas o privadas de derechos socialmente garantizados por el Estado”
(Lenoir, 1993, p.89). En el caso de esta investigacion, este punto remite al enfermo en
situacion terminal como participe del derecho a la proteccion de la salud en México a
través de la atencion médica paliativa.

Asimismo, por otro lado, en términos de Gusfield (2014, [1981]), también se
podran analizar las responsabilidades causales (qué, como y quiénes causaron el
problema en cuestion) y las responsabilidades politicas (como y quiénes deben
solucionarlo, atenderlo o gestionarlo). Es decir, las explicaciones estatales sobre como
se causa el problema de la enfermedad terminal y coémo y por qué debe ser atendido
publicamente (médica, social y estatalmente) a través de los cuidados paliativos.

Ambas cuestiones se comprenderan como el cardcter publico y problematico de
la enfermedad terminal y de los cuidados paliativos, consagrados en este campo
burocratico como un derecho resguardado por el Estado.

Asimismo, como expresa Lenoir, dicha categoria se comprendera como un
“trabajo de reconocimiento, de unificacion y de oficializacion, en suma, de
normalizacion” (1993, pp.85-86) sobre el problema de la enfermedad terminal y sobre
los cuidados paliativos en este campo burocratico. En ese sentido, las formulaciones
publicas que componen dicha categoria no expresan en si las divergencias entre los
agentes estatales y sociales, sino los puntos de encuentro entre ambos que dieron lugar
a las versiones finales y autorizadas por el Estado mexicano para constituir las leyes,

las normas y los programas gubernamentales en cuidados paliativos. Y, por lo tanto,
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para configurar una categoria de accion publica unificada, oficializada y normalizada
sobre qué es la enfermedad terminal como problema publico y sobre las maneras para

atenderla publicamente.

3.1 Lo problematico de la enfermedad terminal

En la categoria de accion publica de cuidados paliativos la enfermedad terminal
es definida como “todo padecimiento reconocido, irreversible, progresivo e incurable
que se encuentra en estado avanzado y cuyo pronoéstico de vida para el paciente sea
menor a 6 meses” (Ley General de Salud, 2009). De esta manera, al igual que en
subcampo clinico de la medicina moderna, esta categoria de accién publica la
enfermedad terminal se define principalmente por su incurabilidad y por su cercania al
fallecimiento del paciente, aunado a la especificacion burocratica de un plazo de tiempo
legalmente determinado para fenecer (6 meses).*’ Igualmente, cOmo se vera también
mas adelante, se admite que el morir es una condicion normal de la “historia natural”
de las enfermedades terminales.

En ese sentido, lo problematico de las enfermedades terminales (como también
se define en el subcampo clinico sefialado) no es la finitud proxima de los pacientes,
sino que son padecimientos “en los que predominan las necesidades relacionadas con
la calidad de vida” (Acuerdo, 2014). Como se explica en la Guia de Practica Clinica de
Cuidados Paliativos del 2010, es comun que en estas situaciones “los pacientes
fallezcan en condiciones deplorables” a causa del dolor multidimensional que
experimentan en la ultima fase de su enfermedad. En ese sentido, la enfermedad

terminal resulta problematica porque:

El dolor es una de las principales y mas frecuentes manifestaciones de las
enfermedades, su presencia puede llevar a cualquier persona a un estado tal de
sufrimiento y desesperacion, que su entorno social y afectivo es confinado a un
ultimo plano, provocando con ello el deterioro de la calidad de su vida personal

y, por lo tanto, de su condicion como ser humano. (NOM-011-SSA3-2014, 2014)

40 Lo que excluye de esta categoria de enfermedad (y por lo tanto del tipo de atencion médica
que requiere) a los pacientes con un tiempo de sobrevivida mayor al indicado.
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Asi, en las enfermedades terminales, que se ‘“encuentran intrinseca e
inevitablemente ligadas con el dolor, el sufrimiento y el deterioro progresivo e
irreversible (...) de quien las padece” (NOM-011-SSA3-2014, 2014), el problema no
es morir, sino fallecer dolorosa, inhumana e indignamente a falta de la atenciéon médica
adecuada. Un dolor que es multidimensional (fisico, psicologico, social y espiritual), y
que se expresa por un entramado complejo y variado de sintomas que hace de estos
pacientes “la poblacién blanco mas desprotegida y vulnerable del sistema de salud”
(Acuerdo del Consejo de Salubridad General, 2014).

A su vez, este dolor es una situacion problematica porque se extiende mas alla
del individuo que lo padece: afecta también a la familia y al personal de salud. Por un
lado, con la situacion terminal del paciente, “familiares y personas que los rodean
afectivamente, también sufren una alteracion en sus vidas y de alguna manera
comparten y les afecta ese sufrimiento y dolor” (NOM-011-SSA3-2014, 2014).
Igualmente, el personal de salud es afectado por “La frustracion, impotencia y el
sentimiento de fracaso, la excesiva presion laboral, carencia de recursos, dificultad en
la toma de decisiones terapéuticas, dificultades en la comunicacion con el enfermo y
con sus familiares” (Secretaria de Salud, 2010). De esta manera, la enfermedad
terminal es un problema que se considera general y amenazante para un sector social
mas amplio de quienes la padecen en cuerpo y alma.

Por lo anterior, “Debe sefialarse la importancia que tiene la dimension social
del paciente, el impacto que tiene la enfermedad tanto para su familia como para la
sociedad, ya que la persona forma parte de un todo que también requiere ser
considerado” (Acuerdo del Consejo de Salubridad General, 2014). Més aun, cuando
este sufrimiento, que abarca diversas areas de la vida, es un problema que abarca al
grueso de la sociedad mexicana, como sefiala la Guia de Practica Clinica de Cuidados
Paliativos, que “la mayor parte de nuestra poblacion pasara por una fase de enfermedad
terminal, mds o menos prolongada, con una gran demanda en recursos humanos y
econdmicos, lo cual representa un reto a nuestros sistemas de salud” (Secretaria de

Salud, 2010).
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Asi, la enfermedad terminal es doblemente publica. Una, porque afecta a un
colectivo y a un contexto social mas amplio que la dimension individual del paciente
terminal. Y, dos, porque esta situacion es generalizable para un amplio sector de la
poblacién en México. Sin embargo, como se mostrara mas adelante, esta doble
dimension publica del problema no sera centralizada ni profundizada en las
definiciones de las responsabilidades politicas de esta categoria de accidon publica; las
cuales se centraran en resolver el problema de la falta de profesionalizacion y

capacitacion del personal sanitario y de la familia en cuidados paliativos.

3.2 Lo publico del problema de la enfermedad terminal: las responsabilidades
causales

En la categoria de accion publica de cuidados paliativos se marcan diferentes
lineas de responsabilidad causal para el problema de la enfermedad terminal, pero ya
no se relacionan con la situacion publica, ni econdémica ni laboral de los agentes
involucrados.

En primer lugar, se marca la transicidon epidemioldgica en el pais, la cual, junto
con “el aumento de la expectativa de vida y la disminucion de la tasa de natalidad se
ha acompafiado de una mayor incidencia de enfermedades cronicas degenerativas en
las ultimas cuatro décadas” (Secretaria de Salud, 2010). Asi, “cada afio en México el
66% de la poblacion que fallece es a causa de estas enfermedades” (Secretaria de Salud,
2015a). De esta manera, en primer lugar, la enfermedad terminal es consecuencia de
la “historia natural” de los padecimientos crénico-degenerativos.

En segundo lugar, se encuentran la situacion de la enfermedad terminal “en
paises poco desarrollados”, que podriamos sefialar como el manejo de la salud publica

en estos paises (Secretaria de Salud, 2010), ya que:

Gran porcentaje de pacientes son diagnosticados en etapas avanzadas de la
enfermedad, cuando ya no es posible la curacion pero cuando aun se puede aliviar
el sufrimiento empleando intervenciones de bajo costo (...), lo cual es un requisito
necesario debido a que estos paises solo cuentan con el 5% de los recursos totales

para el control del cancer lo que lleva a que los pacientes fallezcan en condiciones
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deplorables: sin la analgesia adecuada y sin los cuidados que una enfermedad

terminal requiere (Secretaria de Salud, 2010).

En tercer lugar, estan el enfoque curativo de la medicina moderna hacia la

enfermedad terminal:

Resulta pertinente mencionar que en gran parte de nuestro Sistema Nacional de
Salud, aun prevalece la vision de que la obligacion del médico es hacer todo lo
que esté a su alcance para curar a su paciente; sin embargo, es posible que con
ello se llegue al extremo de ejecutar actos de obstinacion terapéutica hacia los
enfermos que cursan una enfermedad en situacion terminal, ya que pueden ser
practicadas o instrumentadas acciones de atencion médica, que resulten dolorosas
y que no necesariamente ayudan a curar al paciente, ni a mejorar su calidad de
vida y mucho menos a prolongarla ya que, por el contrario, pueden contribuir a

hacer més larga su agonia y sufrimiento (NOM-011-SSA3-2014, 2014).

Con estas citas se sefiala que la centralidad del enfoque curativo en la medicina
moderna y en su entramado institucional, aplicados a la enfermedad terminal, provoca
y agrava el dolor y la agonia de ésta, ya que obliga al personal de salud a conservar la
vida a toda costa, y porque, con ello, el médico ejecuta actos de obstinacion terapéutica,
ineficientes en su objetivo de curar, pero agravantes en la situacion dolorosa del
enfermo.

De este modo, la centralidad de la medicina curativa en el manejo de la situacion
terminal no atiende el dolor ocasionado por la “historia natural” de la enfermedad y
agrava la calidad de vida de estos pacientes. A la vez, lo agudiza y aporta un nuevo
sufrimiento con medidas que resultan dolorosas e innecesarias y que impiden
“implementar un manejo de cuidados paliativos oportunos” (Acuerdo del Consejo de
Salubridad General, 2014). Por lo cual, la centralidad del enfoque curativo ademas de
conservar y profundizar el dolor terminal, también obstaculizan la posibilidad de
aplicar su solucion: los cuidados paliativos.

Por otro lado, el abandono médico hacia este tipo de pacientes se marca también

como causa del dolor terminal. Como explica el “Acuerdo de obligatoriedad...”,
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durante esta etapa ‘“‘el paciente puede verse reducido a la enfermedad, identificado con
su tumor o numero de habitaciéon o de cama, promoviendo desgraciadamente la
sensacion de aislamiento, soledad, pérdida de control e inutilidad” (2014). Por eso
“Eticamente es inaceptable abandonar (...) a aquellos para los cuales no existan
opciones de tratamiento curativo al momento” (Acuerdo del Consejo de Salubridad
General, 2014).

Abhora bien, dicho abandono médico, se sefala, a su vez es causado por dos
cuestiones. Una, el dolor que experimenta el personal de salud en la enfermedad
terminal, es decir, por la extension social de ésta como problema publico (Secretaria
de Salud, 2010, paréntesis en el original). Y dos, que sera la linea que se retomara
centralmente en la definicion de las responsabilidades politicas, porque “no se cuenta
con un adecuado control de sintomas por la carencia de personal calificado en esta area
(Secretaria de Salud, 2016, p. 10).

De manera parecida, la categoria de cuidados paliativos afirma la necesidad de
evitar el abandono del paciente por parte de la familia, causado por la claudicacion
familiar: por “los desajustes en la adaptacion de la familia a la condicion del enfermo,
originados por la aparicion de nuevos sintomas o la reaparicion de algunos de ellos,
que provocan angustia, depresion y que llevan al abandono del cuidado del enfermo en

situacion terminal” (NOM-011-SSA3-2014, 2014).*! Por lo cual:

si el cuidador principal (o cuidadores, seglin sea el caso) no es relevado al menos
temporalmente de sus obligaciones, es muy probable que el enfermo comience a
recibir una atencion inadecuada, que puede llegar a extremos tales como el
abandono o el maltrato; y por otra parte, la propia familia puede manifestar datos
de cansancio extremo o enfermedad (Acuerdo del Consejo de Salubridad General,

2014).

Asi, de nueva cuenta, el carécter social y publico del dolor de esta enfermedad,
experimentado también por la familia y en relacion con los problemas para brindar el

cuidado cotidiano a sus enfermos, agrava el dolor natural del proceso de morir.

41 Si se observa con atencion, esta definicion fue expuesta por la Dra. Lara Argelia en el campo
médico en una publicacion del 2006 (p.294).
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En cuarto lugar, la categoria de accion publica de cuidados paliativos también
indica al Estado como responsable causal de la no atencion del dolor terminal.*> En ese
sentido, se sefiala: “Para los casos de pacientes que presentan dolor severo, la falta de
provision de cuidados paliativos por parte de los gobiernos puede considerarse también
trato cruel, inhumano o degradante” (Secretaria de Salud, 2015a, p. 14). Asimismo,
para la falta de medicamentos, de opioides y de morfina para la atencion del dolor
terminal, se observa, segiin la COFEPRIS, un “Entorno regulatorio inadecuado: la
prescripcion de morfina requiere de recetarios especiales con codigos de barras que son
dificiles de obtener” (Secretaria de Salud, 2015a, pp. 18-19).

De esta manera, la responsabilidad causal del Estado tiene dos dimensiones. Por
un lado, es una falta moral e inhumana que provoca crueldad y dolor. Lo cual, resulta
interesante porque puede ligarse a la definicion de organizaciones internacionales sobre
de los cuidados paliativos como parte del derecho humano a la no tortura. Por otro lado,
se muestra que las principales faltas de accion del Estado son en la dimension
regulatoria de este problema. Asi, el Estado puede enmendar su falta ética en su
responsabilidad publica en tanto corrija su falta de regulacion en cuidados paliativos.

En conclusion, la definicion de responsabilidades causales en esta categoria
marca que el morir con dolor (nucleo problemético de la enfermedad terminal) es
natural, pero no lo es la carencia de atencion médica para este problema. Asimismo,
indica que el dolor terminal es producto y productor, en parte, del dolor que otros
agentes sociales experimentan con el contacto con estas enfermedades. Es decir, que
de alguna manera la no atencion de este dolor causa mas dolor a otros agentes no
enfermos/as. En conclusion, se indica que esta carencia es una falta ética y de
responsabilidad publica tanto por parte de la medicina como del Estado y de la familia
que, progresivamente va agravando el problema de la enfermedad terminal, al agregar

mas dolor al dolor original y natural de este padecimiento.

42 Es importante sefialar que en la categoria de accion publica de cuidados paliativos existen
muy pocas menciones a la responsabilidad estatal frente a los cuidados paliativos y que las que
se encuentran refieren a las formulaciones publicas hechas después de la tension del Gobierno
mexicano con los expertos, las organizaciones sociales e internacionales de salud y de derechos
humanos relatada en la segunda seccion de este capitulo.
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3.3 Lo publico del problema de la enfermedad terminal: las responsabilidades
politicas y la constitucidon de un derecho social

Como se explico en el Capitulo 1, las responsabilidades politicas refieren a las
maneras descritas y prescritas para resolver, gestionar o atender el problema en
cuestion, al igual que para estipular qué agentes deberan hacerlo y qué tareas debera
resolver cada uno. En la categoria de accion publica de cuidados paliativos el problema
de la enfermedad se defini6 como la falta de atencion médica adecuada para atender el
dolor multidimensional del proceso de morir. Ante ello, esta categoria designd que la
manera publica de “hacerse cargo” de este problema, dentro de estas responsabilidades

politicas, seria a través de asegurar:

I.Salvaguardar la dignidad de los enfermos en situacion terminal, para garantizar
una vida de calidad a través de los cuidados y atenciones médicas, necesarios para
ello;

II. Garantizar una muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en
situacion terminal;

II1. Establecer y garantizar los derechos del enfermo en situacién terminal en
relacion con su tratamiento (Ley General de Salud, 2009).*

Con estos tres objetivos, la categoria de accion publica en cuidados paliativos
definio la solucion del problema de la enfermedad terminal como la provision de una
muerte digna y natural “a través de los cuidados y atenciones médicas, necesarios para
ellos” (Ley General de Salud, 2009). Asimismo, estipulé que estos cuidados son los
cuidados paliativos: “el cuidado activo y total de aquéllas enfermedades que no
responden a tratamiento curativo. El control del dolor, y de otros sintomas, asi como la
atencion de aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales” (Ley General de Salud,
2009). En consecuencia, la muerte digna y natural se definié como la muerte en la que
se aplican cuidados paliativos.

Esta deduccion y reduccion del significado de muerte digna tiene varias
implicaciones para definir a la muerte por enfermedad terminal como objeto de

atencion y de accion publica. Primero, implica que ésta se encuentra dentro de la

43 Bajo estos tres objetivos se encuadraran las diferentes normas y programas en Cuidados
Paliativos posteriores a 2009.
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jurisdiccion de la medicina moderna: se muere dignamente en tanto que se muera
médicamente atendido.

Segundo, significa que los cuidados paliativos dentro de la medicina moderna
son la condicion de posibilidad para congeniar la dignidad con la naturalidad en el
proceso de morir. Por un lado, la atencion paliativa admite que la muerte es la
consecuencia de la “historia natural” de la enfermedad; por lo cual, al no intervenir
para alargar ni “acortar o terminar la vida del paciente”, los cuidados paliativos actiian
sobre el dolor de la muerte y no sobre la muerte misma (Ley General de Salud, 2009).
Por otro lado, la atencion paliativa dignifica este descenlace natural en tanto reduce el
dolor y el malestar de estos pacientes. Asi, la muerte digna es una muerte natural y sin
dolor, solo posible a través de los cuidados paliativos, ya que permiten “Establecer los
limites entre la defensa de la vida del enfermo en situacioén terminal y la obstinacion
terapéutica” (Ley General de Salud, 2009).

Tercero, y en consecuencia, esta definicion de muerte digna conlleva la
elaboracion y el reconocimiento de que la muerte natural es, en si misma, una muerte
paliativa. Tal y como la define la Ley de 2009: la “Muerte natural (es) El proceso de
fallecimiento natural de un enfermo en situacion terminal, contando con asistencia
fisica, psicoldgica y en su caso, espiritual”. Asi, para morir naturalmente, es necesario
que se atienda el dolor de morir. De esta manera, la categoria de accioén publica de
cuidados paliativos cierra la identificacion entre muerte natural, muerte digna y muerte
paliativa, donde las dos primeras se elaboran como el resultado y el sinonimo de la
segunda; lo cual tiene varias implicaciones.

La mas importante es que con esta categoria, la medicina paliativa gana su
reconocimiento estatal como parte de la medicina moderna y se declara su
obligatoriedad en la practica clinica para tratar la enfermedad terminal (Ley General de
Salud, 2009). Esta categoria reconoce la jurisdiccion profesional de los cuidados
paliativos dentro de las actividades médicas aplicadas en el Sistema Nacional de Salud,
y al mismo tiempo, avala y decreta la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos
como la Unica y exclusiva manera para tratar y aliviar el problema de este

padecimiento.
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El reconocimiento estatal de la jurisdiccion profesional de la medicina paliativa
impide la gestion publica de la enfermedad terminal por otras vias alternas a la
paliativa. En primer lugar esta la exclusion de la medicina de corte curativo. En esta
categoria, las practicas médicas de corte curativo, ante una muerte inminente dentro de
los proximos seis meses, podrian ejecutarse como obstinacion terapéutica. Por lo tanto,
“Para garantizar una vida de calidad y el respeto a la dignidad del enfermo en situacion
terminal, el personal médico no debera aplicar tratamientos o medidas consideradas
como obstinacion terapéutica ni medios extraordinarios”. (Ley General de Salud,
2009). De esta manera, el enfoque curativo de la medicina moderna legalmente pierde
su jurisdiccion sobre la enfermedad terminal (Ley General de Salud, 2009).

En segundo lugar, esta categoria refrenda que “Queda prohibida la practica de
la eutanasia, entendida como homicidio por piedad asi como el suicidio asistido
conforme lo sefiala el Codigo Penal Federal, bajo el amparo de esta ley” (Ley General
de Salud, 2009). Asi, la eutanasia queda cancelada en México como opcién para
proveer una muerte digna, solo posible legalmente a través de la jurisdiccion
profesional de los cuidados paliativos.

Por ultimo, y mds importante, que los cuidados paliativos existan como una
jurisdiccion profesional avalada por el Estado se marca como el reconocimiento estatal
de que este saber experto solucione un area problematica de la existencia que es
también un problema publico. Es decir, que dicha jurisdiccion constituya las
responsabilidades politicas, en tanto maneras, para gestionar y atender este problema.
Asi, al igual que en el campo médico, en este campo burocratico la apuesta paliativa
sostiene tanto una “causa general” que defender y un problema publico que atender,
como una jurisdiccion profesional que consolidar y que respetar. Como expresa el
Programa de Capacitacion en Cuidados Paliativos: “El objetivo del presente
instrumento es no solo defender el 4rea de conocimiento en este rubro, sino promover
la mision global de atender a la persona que sufre” (Secrataria de Salud, 2016, p.8).

Esta doble dimension de la apuesta paliativa y la identificacion entre
jurisdiccion profesional y responsabilidad politica en la categoria de cuidados
paliativos conlleva que esta experticia también sea consagrada como parte del derecho

a la proteccion de la salud en México. En efecto, “Una de las finalidades que persigue
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el derecho a la proteccion de la salud es la prolongacion y el mejoramiento de la calidad
de la vida humana” (NOM-011-SSA3-2014, 2014). Asi, en tanto que el dolor de la
enfermedad terminal puede provocar “el deterioro de la calidad de su vida personal y,
por lo tanto, de su condicién como ser humano” (NOM-011-SSA3-2014, 2014), los
cuidados paliativos se vuelven parte de los derechos de los enfermos en situacion

terminal. En efecto:

El acceso a tratamientos para el alivio del dolor, el control sintomatico y los
cuidados paliativos son un imperativo ético y forman parte de la garantia al
derecho humano de la proteccion de la salud. Debido a ello, las instituciones deben
procurar que todas las personas que lo requieran tengan acceso a estos servicios

(Acuerdo del Consejo de Salubridad General, 2014)

De esta manera, con la categoria de accion publica de cuidados paliativos, el
enfermo en situacion terminal ya no solamente “encarna” un problema sobre el cual
algo debe hacerse. Ademads, representa una poblacion cuya atencion a su problema es
parte de los derechos garantizados por el Estado mexicano. Tal y como lo indica la
Secretaria de Salud: los cuidados paliativos conforman “un derecho individual de los
enfermos y sus familias™ (2015a, pp. 6-7).

Asi, puede decirse que con la categoria de accion publica de cuidados paliativos
estos cuidados configuran el derecho a la proteccion de la salud de aquellos/as que se
encuentran al final de su vida y en la etapa final de su enfermedad. De este modo, la
jurisdiccion profesional de la atencion paliativa, con esta categoria, se conformé como
parte del capital burocratico de la salud publica al convertirse en un servicio y en un

derecho que debia proveerse para la salud del colectivo social.

3.4 Lo publico del problema de la enfermedad terminal: la capacitacion y la
profesionalizacion de los cuidados paliativos como responsabilidad politica

Para cumplir con el reconocimiento estatal de los cuidados paliativos como
parte del derecho a la proteccion social de la salud, esta categoria propuso diferentes

acciones burocraticas orientadas al desarrollo de programas o unidades de cuidados
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paliativos en el subcampo de la medicina moderna. Con PALIAR en 2007 se habia
propuesto “que los hospitales cuenten con un programa de cuidados paliativos para
pacientes en situacion terminal” (Secretaria de Salud, 2007, p.35). Por su parte, con la
Ley de 2009, se habia dictado que las Instituciones del Sistema Nacional de Salud,
entre otras cuestiones, “Ofrecerdn el servicio para la atencion debida a los enfermos en
situacion terminal”, por lo cual “Fomentaran la creacion de areas especializadas que
presten atencion a los enfermos en situacion terminal; y Garantizaran la capacitacion y
actualizacion permanente de los recursos humanos para la salud, en materia de
cuidados paliativos y atencion a enfermos en situacion terminal” (Ley General de
Salud, 2009).

De manera parecida, en el “Acuerdo de obligatoriedad...” del 2014 se senalo
que “las instituciones deben procurar que todas las personas que lo requieran tengan
acceso a estos servicios. La asignacion de recursos en la materia debe encaminarse a
procurar el bienestar y la calidad de la atencion de todas las personas que sufren dolor
0 que enfrentan un proceso de deterioro hacia la muerte”. Asimismo, como se Vvio
anteriormente, los Talleres de 2015 se propusieron diferentes vias para la creacion de
estas clinicas y programas a través de un Programa Nacional de Cuidados Paliativos:
la profesionalizacion del personal de salud, el manejo de la infraestructura adecuada de
las Clinicas y los Programas de Cuidados Paliativos, la designacion de partidas
presupuestales para ello, la acentuacion en una orientacion mayor hacia la
investigacion, la construccion de redes de atencion, etc. (Secretaria de Salud, 2015a,
p.26).

Ahora bien, entre este conjunto de opciones, en la categoria de accidon publica
de cuidados paliativos la via de implementacion elegida y priorizada para desarrollar
el derecho a este tipo de atencion médica fue el objetivo de “mejorar o mantener el
bienestar de los enfermos a través de una mayor profesionalizacion de su cuidado, la
atencion al dolor, la capacitacion al enfermo y su familia sobre temas de tanatologia y
un buen control de sus sintomas” (Secretaria de Salud, 2007, pp. 33-34). Por lo cual,
debe asegurarse “que el equipo terapéutico de cuidados paliativos esté capacitado para
resolver las multiples situaciones clinicas que se presenten mediante intervenciones de

probada eficacia, protocolos estandarizados de manejo y criterios uniformes de
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actuacion” (Acuerdo del Consejo de Salubridad General, 2014). En lo cual, la
educacion en esta experticia constituird “una estrategia fundamental para asegurar el
derecho de los pacientes a recibir una asistencia paliativa de calidad” (Acuerdo del
Consejo de Salubridad General, 2014).

Asi, el objetivo seria “capacitar a los profesionales de atencion primaria para
implementar servicios de cuidados paliativos en la Republica Mexicana” (Secretaria de
Salud, 2016, p.8). Aunque no se hace referencia a los demds recursos necesarios para
abrir y sostener servicios, unidades, programas y clinicas de Cuidados Paliativos. Pero,
mas adelante, dicho vacio se soluciona con la precision de que “El equipo de salud
adecuadamente capacitado y competente que brinda cuidados paliativos al final de la
vida, constituye la base para desarrollar servicios eficientes, confiables y sustentables”
(Secretaria de Salud, 2016, p.28).

Ademas, la capacitacion en los cuidados paliativos pretendia “ser la semilla que
promueva la formacion profesional dedicada a cuidados paliativos y sensibilizar al
personal de salud” (Secretaria de Salud, 2016, p.8). Se pretende que el personal de
salud capacitado en cuidados paliativos capacite, a su vez, a otros profesionales y
voluntarios que podrian intergrarse en equipos médicos de atencion paliativa
(Secretaria de Salud, 2016, p.30). Asi, como se explicd para el caso de Yucatén,
también contribuiria “al cambio de actitud del profesional de la salud ante la
enfermedad terminal y la muerte y reconocer las necesidades y los problemas de los
pacientes que requieren cuidados paliativos™ (Secretaria de Salud, 2015a, p. 22). Es
decir, a solucionar las causas fundamentales del problema de la enfermedad terminal:
la obstinacién terapéutica y el abandono médico del enfermo/a. Pero también a
legitimar la jurisdiccion profesional de la medicina paliativa en el campo médico
mexicano.

Por lo tanto, el enfoque de esta categoria en la profesionalizacién y en la
capacitacion de los cuidados paliativos, de nueva cuenta, significaron la centralizacion
y la orientacion de las responsabilidades politicas en la definicion, en el reconocimiento
y en la construccion estatal de los cuidados paliativos como jurisdiccion profesional.
Si bien, esto fue de gran importancia para la atencion del problema de la enfermedad

terminal, acorde con las logicas del campo burocratico de la salud publica, en esta
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categoria no se problematizé a profundidad la accesibilidad y la cobertura de la
poblacién hacia este servicio y a este derecho. Asimismo, esta via de responsabilidad
politica no recuper6 el problema tematizado anteriormente sobre la falta de recursos,
de infraestructura, de presupuestos, etc., para desarrollar clinicas y programas de
cuidados paliativos en las instituciones hospitalarias. Ni rescatd las complicaciones
sociales y econémicos del entorno de los/as enfermos/as que también se categorizaron
como parte del dolor de la enfermedad terminal.

De esta manera, al centralizarse en la profesionalizacion del personal de salud
dicha categoria se insertaba en una de las ldgicas principales del campo burocratico de
la salud publica: la profesionalizacion de la atencidon médica como forma de mejorar
su calidad, sin problematizar el acceso o la cobertura de atencion o los recursos

designados para ello.

3.5 La distribucidn de las responsabilidades politicas en el cuidado paliativo de
la enfermedad terminal

Para cumplir con las responsabilidades politicas mencionadas, la categoria de
accion publica de cuidados paliativos las distribuy6 de la siguiente manera. Al igual
que todas las acciones de salud publica legisladas, en la materia de cuidados paliativos
la Secretaria de Salud es la encargada de “Coordinar el Sistema Nacional de
Salud; (...) Regular, desarrollar, coordinar, evaluar y supervisar las acciones de
proteccion social en salud”, al igual que “Organizar y operar los servicios de salud a su
cargo” (Ley General de Salud, 2009). Por el contrario, en el caso especifico de los
cuidados paliativos, los gobiernos de las entidades federativas y las autoridades locales
son las encargadas de “Organizar, operar, supervisar y evaluar la prestacion de los
servicios de salubridad general” (Ley General de Salud, 2009). De esta manera, en el
caso de los cuidados paliativos se reproduce la distincion entre regulacion y provision
de servicids médicos que opera en todo el campo burocratico de la salud publica.

Por otra parte, la categoria de accion publica de cuidados paliativos marca a las
instituciones o establecimientos de salud como un ambito o agente de responsabilidad
para proveer de atencion paliativa. Sefiala los elementos con los que debe de contar:

sala de urgencias, con areas para procedimientos intervencionistas, con los recursos
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“humanos y materiales suficientes y adecuados para el control del dolor y los sintomas
asociados que generen un deterioro en la calidad de vida del enfermo en situacion
terminal” (NOM-011-SSA3-2014, 2014). Asimismo, “Las instituciones de salud
tienen la responsabilidad de que al personal de salud que participa en este programa
reciba la atencidn necesaria para prevenir el desgaste” ocasionado por tratar la

enfermedad terminal (Acuerdo, 2014). Igualmente, se indica que:

Los responsables de los establecimientos o areas en los que se presten servicios
de cuidados paliativos, deberan elaborar y desarrollar cuando menos un programa
anual de capacitacion y actualizacion del personal profesional y técnico de la
salud, asi como del voluntariado, que coadyuven en la atencion de los enfermos
en situacion terminal, sobre los criterios para la aplicacion de cuidados paliativos,
reforzando especialmente los aspectos relacionados con los derechos y el trato
digno del enfermo y de sus familiares. (...) asi como la formacién de grupos
sociales de apoyo psicologico, tanatoldgico y voluntarios, a fin de obtener la
colaboracion de las comunidades en la atencioén de dichos enfermos y en su caso,

evitar o manejar la claudicacion familiar (NOM-011-SSA3-2014, 2014).

En cambio, la categoria no indica cuales son los recursos, las partidas
presupuestales y los apoyos que las instituciones de salud deben recibir por parte de las
autoridades sanitarias federales, estatales y locales para llevar a cabo estas tareas. De
esta manera, son las instituciones de salud y en especifico, “los responsables de los
establecimientos” de cuidados paliativos quiénes, en la practica, deben organizar y
operar los servicios de cuidados paliativos. Asi, de nueva cuenta, es el hospital o el
establecimiento médico el encargado de que gestionar la atencion paliativa, la
capacitacion y la profesionalizacion en la materia y los demads elementos que la hagan
posible.

Dentro de estos establecimientos, “El equipo interdisciplinario que trata el dolor
en Cuidados Paliativos deberia capacitar al paciente y a su familia en el correcto uso
de las medidas analgésicas propuestas” (Secretaria de Salud, 2010). Al igual, que
debera capacitarlos en la provision de medidas de confort y de atencidn del paciente y

de autocuidado para el mismo familiar (Secretaria de Salud, 2010). Del mismo modo,
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se deberd capacitar sobre “temas de alimentacion, higiene, medidas de seguridad en los
cuidados directos del enfermo, cambios posturales, manejo de escaras, ministracion de
farmacos, manejo de crisis, orientaciéon sobre comunicacion con el enfermo y, en
general, sobre diferentes métodos que hagan posible el cuidado integral del enfermo”
(NOM-011-SSA3-2014, 2014).

En ese proceso sera importante la integracion de “lideres locales en
establecimientos de atencion médica de Instituciones del Sector Salud: Directores de
Establecimientos médicos, Jefes de Unidades de Cuidados Paliativos, Jefes
Jurisdiccionales” (Secretaria de Salud, 2016, p. 31). Dichos lideres, deberan interactuar
para “generar voluntad, compromiso y organizacion de los modelos educativos basados
en el programa” de capacitacion y para “gestionar los recursos orientados al
cumplimiento de los objetivos hacia la implementaciéon de una atencion paliativa
accesible, confiable” (Secretaria de Salud, 2016, p.30-31). De esta manera, la
responsabilidad politica sobre la capacitacion y la sensibilizacion del personal de salud,
de la familia, de la gestion de recursos, recae, principalmente, en los directivos de salud
y en los equipos médicos paliativistas.

Como puede observarse esta capacitacion de la familia busca que ésta pueda
hacerse cargo del cuidado cotidiano del enfermo. Igualmente, pretende evitar la “Crisis
de claudicacion familiar”. Es decir, el abandono o la falta de cuidado del enfermo/a por
parte de su entorno social mas cercano, principalmente, conformado por familiares.
De esta manera, se intenta que el “cuidador primario” pueda sostener su trabajo de
cuidados y asumir “voluntariamente el rol de tomar decisiones en nombre del paciente
y cubrir necesidades basicas de este, ya sea de forma directa, realizando tareas de
ayuda, o indirecta, determinando donde, como y cuando se tiene que dar el cuidado”
(Secretaria de Salud, 2010, p. 96). Asi el cuidado, a excepcion de situaciones de
urgencia médica o de hospitalizacion, debiera ocurrir en los domicilios. Es decir, se
busca que el cuidado cotidiano y paliativo del enfermo suceda y se solvente en el seno,
de la familia. Por lo cual, se busca “Identificar entre las relaciones sociales de la
persona en condiciones limitantes para la vida y de su familia, aquellas que sean
factibles de fortalecerse, con el fin de generar redes de apoyo que contribuyan a mejorar

su calidad de vida y su cuidado” (Secretaria de Salud, 2016, p.17).
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Es verdad que este objetivo busca (de acuerdo con la filosofia hospice y
paliativista) que el enfermo/a terminal no pase sus ultimos dias en el hospital, sino que
lo haga en la familiaridad de su hogar, rodeado de sus seres queridos. Pero también
expresa una falta de problematizacion sobre la organizacion y la distribucion social y
familiar del cuidado, sobre las complicaciones, los excesos de trabajo y la falta de
recursos que implica a las familias y, principalmente, a los cuidadores primarios,
sostener cotidianamente este trabajo de cuidados. Asi, el cuidado y los tltimos dias del
enfermo no sélo ocurren en el seno de la familia, también dependen mayoritariamente

de los recursos privados de estas familias.

4. Conclusiones

El objetivo de este capitulo fue analizar la problematizacion de la enfermedad terminal
elaborada por la apuesta paliativa en el campo burocratico de la salud publica en
Meéxico entre 2009 y 2018, para comprender la configuracion de la categoria de accion
publica de cuidados paliativos y las responsabilidades politicas definidas y designadas
dentro de esta categoria.

Coémo se mostro a lo largo del capitulo, dicha categoria fue elaborada en la
tension que atravesd al campo burocratico de la salud publica entre 1982 y 2018,
relativa a la universalizacion del derecho a la proteccion de la salud y la tendencia a
consolidar el rol regulador del Estado mexicano en la salud publica. Esta tension fue
observada principalmente a través de tres procesos: la reconversion del derecho a la
salud en el derecho a la proteccion de la salud, la progresiva separacion de actividades
burocraticas de regulacion y de provision de servicios que constituyd un Estado
principalmente regulador, y la emergencia del topico de “calidad de salud” como
garante de la ciudadania en salud basada, entre otras cuestiones, en la
profesionalizacion y en la capacitacion del personal de salud y en la construccion de
indicadores de evaluacion de la calidad.

Dentro de esta tension del campo burocratico de la salud publica, entre 2005 y
2012, la demanda paliativista por la atencion estatal sobre el problema de la enfermedad

terminal y las propuestas para legislar el dolor cronico y los cuidados paliativos de
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diversos Grupos Médicos de Consenso convergieron con los agentes legislativos en
oposicion y en prohibicion de la eutanasia en México, dentro de los debates sobre como
regular la Muerte Digna en este pais.

El resultado de esta convergencia fue la Ley General de Cuidados Paliativos de
2009 y la emergencia de PALIAR; los cuales, reconocieron e insertaron a los cuidados
paliativos dentro del derecho a la proteccion de la salud, a través de un rol
principalmente regulador del Estado y de la calidad de salud centra en la
profesionalizacion y la capacitacion del personal sanitario.

Entre 2012 y 2018 la elaboracion de la categoria de accion publica de cuidados
paliativos estuvo atravesada por las tensiones entre la falta de accion del Estado en la
materia y por las presiones que los/as expertos/as paliativistas realizaron hacia los
agentes burocraticos para continuar con las politicas y con las regulaciones faltantes.
Asimismo, en este periodo pudo observarse un conjunto mas amplio de agentes
fungiendo como expertos/as; sobre todo, organizaciones sociales e internacionales de
salud y de derechos humanos e instituciones educativas. En conjunto y por diversas
vias, estos/as expertos sefialaron la falta de atencion estatal como una causa importante
de la continuacion y de la agudizacion del problema de la enfermedad terminal.

El resultado de estas presiones y tensiones fue la aceptacion de los agentes
burocraticos para continuar con la elaboracion de la categoria de accion publica de
cuidados palaitivos. De esta manera se realizaron diversas acciones en conjunto con
los/as expertos/as paliativistas: la publicacion de las normatividades faltantes, la
emergencia de “Estrategia Nacional para el Control del Dolor y Cuidados Paliativos”
(dedicada a la capacitacion y profesionalizacion del personal sanitario en la materia y
a la mejora en la disponibilidad de opioides en el pais), asi como la intervencion 88 que
introdujo ciertas cuestiones de la atencion paliativa al Seguro Popular.

La categoria de accioén publica de cuidados paliativos fue producto de las
convergencias, tensiones y presiones referidas entre los agentes estatales y paliativistas,
al mismo tiempo que puede ser considerada como sus “soluciones provisorias”. En ese
sentido, dicha categoria fungié como una unificacion y normalizacion de la definicion

del caracter publico y problematico de la enfermedad terminal y de los cuidados
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paliativos en el campo burocratico de la salud publica que los insertaron en el derecho
a la proteccion social de la salud.

A partir de ello, en esta categoria se definié a la enfermedad terminal como
cualquier padecimiento sin cura y con una estima de sobrevida de 6 meses, cuyo
problema no era morir, sino hacerlo con dolor e indignamente a falta de la atencion
médica adecuada. En este nucleo problematico la categoria definié al morir con dolor
como un dolor multidimensional (fisico, psicoldgico, espiritual y social).

Lo importante de esta problematizacion es que ahondaba sobre la dimension
social de este dolor que va elaborando su dimension publica: en tanto que afectaba
también a la familia y al personal de salud, en tanto que se consideran las condiciones
laborales y de recursos materiales necesarios para solventar el cuidado y la atencion
médica de las personas en situacion terminal, y en tanto que esta situacion, por el
aumento de las enfermedades croénico-degenerativas, era generalizable para la sociedad
mexicana en su conjunto.

Lo publico de la enfermedad terminal también fue categorizado a través de la
definiciones y distribucién de las responsabilidades causales y politicas. Sobre las
primeras, se aludieron dos fuentes de causalidad. Uno, la “historia natural” y del
aumento de las enfermedades cronico-degenerativas. Y dos, la falta de atencion médica
de este problema. Esta segunda dimension en esta categoria seria causada por la falta
de capacitacion y profesionalizacion del personal de salud y de la familia en cuidados
paliativos y de regulaciones estatales en la atencién de la enfermedad terminal.
Asimismo, esta segunda dimension agravaria todavia mas el dolor original de la
enfermedad terminal: al no atenderlo y al profundizarlo a través de la obstinacion
terapéutica y del abandono médico respecto a estos/as pacientes.

En cuanto a las responsabilidades politicas, la manera de “hacerse cargo” de
este problema fue definido como una Muerte digna, sin dolor y natural posible a través
de la atencion paliativa, y entendida como parte del derecho a la proteccion de la salud.
Asi, se brind6 el reconocimiento estatal a la atencion de la enfermedad terminal y, al
mismo tiempo, a la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos como parte de
la medicina moderna y como la tnica forma de atender publica y legalmente a este

problema.
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La manera especifica en que se concretd y preciso el cumplimiento de esta
responsabilidad politica fue a través de la apuesta por la capacitacion y
profesionalizacion del personal de salud y de la familia en los cuidados paliativos. Lo
cual, sentd las bases para constituir unidades médicas que brindaran la atencion
paliativa, pero dejo de lado otras dimensiones del problema: como la cobertura o el
acceso a ella, los recursos de toda indole necesarios para brindarla, los problemas
laborales y econdmicos de los agentes involucrados, etc.

Asimismo, la distribucion de estas responsabilidades dejo de lado estas
dimensiones, al tiempo que reprodujo la separacion entre las actividades burocraticas
de regulacion y de provision de servicios de salud al interior del propio Estado. En esta
categoria se estipuld que el nivel federal estatal se encargaria de regular las acciones
en salud y los establecimientos e instituciones de salud se deberian hacer cargo de
proveer la atencidn paliativa y las capacitaciones como marca la Ley, sin establecer
cudles son los recursos o las partidas presupuestales con las que cuenta.

Dentro de esta division, serian los equipos interdisciplinarios y los lideres
locales designados en cuidados paliativos quienes deberian organizar dichas
capacitaciones y gestionar los recursos (no especificados), a su vez, capacitar a los
pacientes y a sus familias en ello. Mientras, a las familias les corresponderia el cuidado
cotidiano de los pacientes, sin hacer referencia los problemas o necesidades que
tuvieran para sostenerlo.

En conclusion, como puede observarse, el analisis de la relacion entre el campo
burocratico de la salud publica, las convergencias, tensiones y presiones entre agentes
estatales y paliativistas que fueron generando la categoria de accidon publica en
cuidados paliativos y la categoria misma, arroja los siguientes resultados. Uno, que la
apuesta paliativa fue cumplida en tanto atencion a la enfermedad terminal, y al
reconocimiento estatal de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos dentro
del capital burocratico de este campo, atravesada por un rol principalmente regulador
del Estado y una separacion burocratica al interior y al exterior de esta entre las
actividades de provision y de regulacion de los servicios médicos hacia la poblacion

mexicana.
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De esta manera, el derecho la proteccion de la salud de las personas en situacion
terminal significo la capacitacion y la profesionalizacion del personal de salud y de la
familia para poder otorgar dicha atencion paliativa, pero sin la definicion ni la provision

de los recursos necesarios para acceder a ella y para brindarla.
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CONCLUSIONES GENERALES

A lo largo de las paginas anteriores se reconstruy6 y se analizo la elaboracion de la
enfermedad terminal como un problema publico en el campo médico (1992-2009) y en
el campo burocratico de la salud publica en México (2009-2018). De esta manera, en
los capitulos anteriores se recorrid y se mostrd la historia de como el morir con dolor e
indignamente por enfermedad y sin atencion médica eficiente se fue categorizado por
diversos agentes sociales, médicos y burocraticos como una situacion problematica y
como una “causa general” que defender y que atender; ante lo cual, reclamaron a las
instancias colectivas de la sociedad y del Estado Mexicano “hacerse cargo” de ella
como un problema publico.

Como se mostrod en el capitulo 3, existieron tres problematizaciones sobre la
enfermedad terminal que fueron clave para la historia de los cuidados paliativos en las
sociedades occidentales, incluida la mexicana: el Movimiento Aospice en Inglaterra, la
emergencia como tal de los cuidados paliativos en Canada y en Estados Unidos y la
Organizacion Mundial de la Salud. El primero, aportd la categorizacion del nticleo
problematico de la enfermedad terminal: morir con dolor, en soledad, sin dignidad y
sin atencion médica adecuada, a causa del enfoque curativo de la medicina moderna
que provocaba obstinacion terapéutica y abandono. Asimismo, el Movimiento hospice
abono a la definicion de este problema como publico al demandar la responsabilidad
de la sociedad y de la medicina para atenderlo.

El segundo, significo la introduccion del Movimiento hospice en los entornos
hospitalarios de los Sistemas Nacionales de Salud en Norteamérica, entre otros paises.
Esta segunda experiencia dio lugar a una reelaboracion de la enfermedad terminal como
problema publico que apost6 por una reformulacion de la medicina moderna en algunos
de sus principios fundamentales para que admitiera a los cuidados paliativos como
parte de las jurisdicciones profesionales que la constituian. Asimismo, esta
reformulacion indicé la falta de capacitacion y de profesionalizacion del personal

sanitario como una causa de este problema. Por su parte, la problematizacion realizada
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por la OMS agregé la consideracion de recibir cuidados paliativos como un derecho
social y centralizo la obligacion de los Estados para proveerlo.

Con estas referencias en consideracion se analizo la apuesta paliativa (es decir,
la problematizacion de la enfermedad terminal hecha desde los cuidados paliativos) en
el campo médico y en el campo burocratico de la salud publica en México. A partir de
ello, se obtuvieron las siguientes conclusiones.

En primer lugar, se observd que en ambos campos la apuesta paliativa enarbold
el reclamo y la categorizacion de atender a la enfermedad terminal como problema
publico a través de los cuidados paliativos, y de insertar a éstos en el capital especifico
de cada campo. En el campo médico, ello significd contar con el reconocimiento y la
insercion de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos como parte de la
medicina moderna; mientras que en el campo burocratico de la salud publica ello
implico insertarlos en el derecho a la proteccion de la salud. Asi, los agentes
paliativistas buscaron insertar a los cuidados paliativos dentro de capital especifico de
cada campo como forma de asegurar la atencion a la enfermedad terminal como
problema publico y el reconocimiento de la jurisdiccion profesional de los cuidados
paliativos como manera exclusiva de atender dicho problema. Dos dimensiones que se
mostraron como parte de un mismo proceso.

En ambos campos, la apuesta paliativa implico diversas relaciones, tensiones y
convergencias entre los/as expertos/as paliativistas y otros agentes sociales. En el
campo médico, las tensiones mds importantes que mantuvieron los equipos
multidisciplinarios en formacion paliativista fue con el enfoque curativo de la medicina
moderna en la atencion médica de la enfermedad terminal. Justamente, de esta tension
surgio la apuesta paliativista por hacer reconocer e insertar a la jurisdiccion profesional
de los cuidados paliativos en el capital médico especializado; es decir, por ganar la
exclusividad y el control de la relacioén entre experticia paliativa y la atencion de la
enfermedad terminal.

En el campo burocratico de la salud publica, las convergencias mas importantes
que mantuvieron los/as expertos/as paliativistas con los agentes estatales fueron la
apuesta y la propuesta para legislar a la Muerte Digna en México a través de los

cuidados paliativos, y no de la eutanasia ni del enfoque curativo de la medicina
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moderna. Asimismo, las principales tensiones entre ambos fue el abandono de los
agentes estatales respecto al desarrollo y la consolidacion de los cuidados paliativos, y
las presiones de los/as expertos/as para reactivarlo y continuarlo. En ello, como se
indic6 en el ultimo capitulo, se puso en juego la posibilidad y el reclamo de atender a
la enfermedad terminal como un problema publico y un derecho, el reconocimiento
estatal y la insercion de la jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos en el
capital burocratico de este campo, y el lugar que el Estado deberia ocupar en la atencion
de dicho problema y en la garantia de dicho derecho.

En ambos campos se observaron coincidencias sobre las maneras de categorizar
lo problematico y lo publico de la enfermedad terminal. En primer lugar, el ntcleo
problematico de la enfermedad terminal se definid6 como el morir con dolor e
indignamente a falta de atencion médica adecuada. Respecto a las responsabilidades
causales principales, la apuesta paliativa en ambos casos sefialo al enfoque curativo de
la medicina moderna y a la falta de capacitacion y profesionalizacion del personal
sanitario sobre un enfoque paliativo para tratar este problema (lo cual, originaba
obstinacion terapéutica y abandono médico); y a la falta de regulaciones y politicas
estatales para desarrollar a los cuidados paliativos en México.

Asimismo, en ambos campos se definido a los cuidados paliativos y a su
jurisdiccion profesional como la responsabilidad politica en tanto manera de hacerse
cargo publicamente de la enfermedad terminal en México. E igualmente, en ambos
campos, los agentes que sostuvieron la apuesta paliativa demandaron la atencion de la
medicina moderna, del Estado y de la familia como responsables politicos para atender
este problema.

Ahora bien, esta investigacion también mostré que existieron diferencias
importantes en las maneras de definir y de especificar en cada campo las formas de
llevar a cabo dichas responsabilidades politicas. Por una parte, en el campo médico, a
través del andlisis de la literatura médica especializada en cuidados paliativos, se
encontré que la designacion de las responsabilidades politicas permitié hacer una
demanda general sobre la necesidad de que la medicina, el Estado y la familia hicieran
posible la atencidn paliativa de este problema a través de tres vias principales. Una, al

desarrollar y consolidar a la medicina paliativa como jurisdiccion profesional y como
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parte de la medicina moderna; dos, al demandar al Estado y a las instituciones de salud
que proveyeran de los recursos necesarios para el acceso, la cobertura, la capacitacion
y la profesionalizacion de la atencion paliativa; y, tres, al apoyar a la familia con
capacitaciones y, de manera mas minimamente enunciada, a través de politicas que le
permitieran sostener el cuidado cotidiano de sus enfermos.

Por otra parte, a través del analisis de la categoria de accion publica de cuidados
paliativos, se encontrd6 que en el campo burocratico de la salud publica las
responsabilidades politicas se concretaron en el objetivo de capacitar y de
profesionalizar al personal sanitario y a la familia en los cuidados paliativos como
forma de garantizar el derecho a la proteccion de la salud de las personas en situacion
terminal.

Por una parte, esta especificacion sentaba las bases para desarrollar a la
medicina paliativa como una jurisdiccion profesional que hacia parte de la medicina
moderna, que estaba encargada de atender una problematica publica y que ahora era
considerada como un derecho. Pero, por otro parte, esto también dejaba de lado las
otras dimensiones del problema tematizadas en el subcampo clinico de la medicina
moderna, en incluso en algunas instancias del campo burocratico de la salud publica
(como en el Informe de Human Rights Watch y en los Talleres de Cuidados Paliativos
organizados por la Secretaria de Salud en 2015). Asi, entre 2009 y 2019, en este campo
burocratico no se defini6 a profundidad el problema de la cobertura, del acceso a la
salud, de los recursos y los presupuestos necesarios, de las presiones laborales de la
familia o de los sanitarios, etc. para entender y atender la enfermedad terminal.
Asimismo, las problematizaciones en el campo burocratico marcaron las tensiones que
la apuesta paliativa sostuvo con la medicina curativa y otras politicas del buen morir.
Mientras que la categoria de accion publica se convirti6 en un conjunto de “soluciones
provisorias” para estas tensiones, y para las que los agentes burocraticos mantenian
entre si en el campo burocratico y con los/as expertos paliativistas.

Ahora bien, dentro de esta concrecion y reduccion de las responsabilidades
politicas, la categoria en cuestion realiz también una distribucion de éstas: al nivel
federal estatal le corresponderia regular y disefiar la politica en salud, mientras las

instituciones sanitarias deberian organizar dichas capacitaciones y gestionar los
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recursos (no especificados), y a su vez, capacitar a los pacientes y a sus familias en
ello. Mientras, a las familias les corresponderia el cuidado cotidiano de los pacientes.

De esta manera, la categoria de accion publica de cuidados paliativos
significaba una atencion de la enfermedad terminal y el reconocimiento estatal de la
jurisdiccion profesional de los cuidados paliativos como condicion para cumplir con
esta atencion como derecho social, sin definir ni designar los recursos necesarios para
solventarlos, producto y acorde con una definicion del Estado como agente regulador
que se habia consolidado en el campo burocratico de la salud publica. Asi, de nueva
cuenta la problematizacion de la enfermedad terminal en este campo burocratico hacia
recaer el peso de esta atencion en el personal sanitario y en las familias; aunque, al
mismo tiempo, se convertia en un conjunto de ‘“soluciones provisorias” para estas
tensiones, y para las que los agentes burocrdticos mantenian con los/as expertos
paliativistas.

Por lo tanto, puede decirse que la problematizacion de la enfermedad terminal
de la apuesta paliativa en el subcampo clinico de la medicina moderna significo la
apuesta y la demanda por definir de manera amplia lo publico de este problema,
mientras que en el campo burocratico de la salud publica (producto de la tension entre
la universalizacion de la salud y el rol regulador del Estado, en relacion con la apuesta
paliativa), lo publico se defini6 de manera mas restringida. Lo cual hara concluir a esta
investigacion con una nueva pregunta para una investigacion posterior: {En qué medida
y de qué maneras la categoria de accion publica podria significar una nueva
reprivatizacion, y por tanto, nuevos abandonos y aislamientos para las personas en
situacion terminal?

Pregunta fundamental que nos llevaria a cuestionarnos sobre los mecanismos
de participacion democratica y ciudadana en los procesos de definicion, de
intervencion y de accidon de los problemas publicos. En tanto que, en la experiencia
particular estudiada de la enfermedad terminal, pudo apreciarse la falta de participacion
y de insercion de las y los enfermos/as terminales y de sus familias, tanto en la
formulacion de la experticia paliativista como de las normas, leyes y politicas en

z99

cuidados paliativos. En ese sentido, quizé lo que “fall6” en este proceso para que se
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reforzara y consolidara la dimension publica de este problema fue, justamente, que las

y los afectados no participasen en ella.

Respecto a la dimension teérica y metodologica del estudio de los problemas
publicos, esta investigacion mostré la importancia y las ventajas de analizar las
problematizaciones sociales en distintos campos sociales; ya que dio cuenta de como
estos campos (de acuerdo con su capital especifico y las relaciones que se establecen
en torno a ¢l) constrifien las categorizaciones que realizan los agentes sociales sobre lo
publico y lo problematico de las situaciones.

Asimismo, esta investigacion permitidé observar que, ademas de dichas
constricciones, las problematizaciones sociales se realizan en las practicas, en las
relaciones, en las formulaciones publicas de los agentes sociales. Lo cual, permite
reconstruir el caracter historico, relacional, procesual y dindmico de estas
problematizaciones, sin dejar de lado las acciones y las apuestas que los agentes
realizan para ser parte de los campos sociales en los que actlian y de los recursos que
ofertan.

A su vez, esta investigacion permitid preguntarse, indagar y demostrar
empiricamente como se constituye, influye y va poniendo en juego el lugar del Estado
en las problematizaciones sociales. Por un lado, muestra que el Estado no es el tnico
agente que actia publicamente, ni el Gnico que categoriza lo publico de un problema;
pero que si es un agente fundamental para establecer las maneras oficiales y autorizadas
(a través de la Ley y de las politicas, es decir, de las categorias de accion publica) en
las que habra de intervenirse y atenderse publicamente un problema por un conjunto
amplio de agentes, sobre todo, en un marco de derechos.

Asimismo, este analisis mostrd que en las problematizaciones estatales también
estan involucrados otros agentes sociales que aportan sus propios capitales (como su
experticia) en la construccion de las categorias de accion publica. Y, por ultimo, dio
cuenta de como el Estado mismo (en la multiplicidad de campos burocraticos que lo

componen) puede ser también un agente de reprivatizacion de los problemas publicos
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al definir responsabilidades politicas donde el peso de la atencion recae en los agentes
sociales no estatales.

De esta manera, el andlisis de las problematizaciones sociales o, dicho de otro
modo, el estudio socioldgico de los problemas publicos resulta de vital importancia
para la Sociologia Politica ya que permite repensar las relaciones entre el Estado y
sociedad para comprender como se va categorizando y poniendo en practico el caracter
problematico y publico de ciertas situaciones, experiencias o condiciones. En ese
sentido, la investigacion particular sobre la problematizacion de la enfermedad terminal
en México aporta tanto a las sociologias de los problemas publicos como a la
Sociologia Politica el esfuerzo y el trabajo de integrar de manera central los procesos
de salud, enfermedad y atencién médica en las relaciones Estado y sociedad, y poder
ver, por ejemplo, como se relacionan una experticia médica con la constitucion de
derechos en la definicion y atencion de un problema publico. Y, viceversa, al estudiar
a la enfermedad terminal desde estas sociologias y desde la Sociologia Politica se puede
apuntar como en una experiencia tan inasible e innombrable, como refiere De Certeau,
como es el dolor y el morir se puede rastrear la agencia del Estado, de la profesion
médica y la constitucion de lo publico como principio de intervencion y de regulacion
de lo social.

Al mismo tiempo, este trabajo de tesis da cuenta de nuevas lineas o temas de
investigacion para realizarse en el futuro, o para profundizarse; los cuales se relacionan
también con los limites o los vacios de los marcos tedricos utilizados para esta
investigacion y con las coordenadas metodologicas para construir su objeto de estudio.
En primer lugar, es importante recalcar dichos limites, en tanto que los enfoques
sociologicos sobre problemas publicos, aunque lo refieren, no detallan ni explicitan
como estudiar la dimension estructural de los procesos de problematizacion social. En
ese sentido, desde Lenoir es dificil saber como situar a los agentes sociales en las
posiciones que estructuran cada campo social estudiado y, por lo tanto, en las disputas
y en las alianzas que van entablando.

Conjunto a lo anterior, también es posible y necesario reconstruir con mayor
detalle las disputas y las convergencias que los agentes paliativistas sostuvieron en

ambos campos. Para lo cual, es necesario analizar con mayor profundidad a los agentes
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burocraticos y a otros agentes médicos no paliativistas, sus intereses, sus trayectorias y
sus apuestas por problematizar o no a la enfermedad terminal y por incluirla o no en el
derecho a la proteccion de la salud. En el caso especifico de los agentes burocraticos
es necesario distinguir y después articular las 16gicas legislativas, electorales, etc., con
las l6gicas de la administracion publica y del poder ejecutivo, para poder saber qué
relacion y diferencias hay entre la constitucion de legislaciones y de politicas publicas
en una problematizacion social especifica. En ese sentido, en futuras investigaciones
también se puede incluir el analisis de las relaciones entre distintos campos
burocraticos para la formulaciéon publica de un problema. Y al mismo tiempo,
permitiria preguntarse sobre qué lugar ocupa la enfermedad terminal, la muerte digna
y los cuidados paliativos en el juego politico propiamente dicho.

Asimismo, es necesario estudiar las problematizaciones de la enfermedad
terminal en la literatura médica especializada en cuidados paliativos posterior al 2009.
Lo que permitiria comparar esta problematizacion con la problematizacion previa a
este afo (analizada en este trabajo) y quiza encontrar mayores puntos de divergencia y
de convergencia. También, haria posible observar las relaciones y los didlogos
sincronicos que esta literatura tendria con la categoria de accidén publica en cuidados
paliativos elaborada a partir de 2009.

Igualmente, otras lineas de investigacion y otros vacios o limitantes de la
investigacion actual tienen que ver con el andlisis de la implementacion de la categoria
de accion publica de cuidados paliativos. Asi como con las preguntas sobre como las
personas en situacion terminal y las familias experimentan esta situacion y esta
categoria, y a su vez, elaboran sus propias problematizaciones y mantienen sus propias
convergencias y tensiones con otros agentes médicos y burocraticos. En ello, se puede
investigar sobre los problemas de la organizacion social del cuidado y sus relaciones
con los derechos y la proteccion social. También hace falta reconstruir el debate publico
que se realizd sobre estas cuestiones en la “opinidon publica”, preguntarse por sus
alcances y por sus limitaciones.

Y por ultimo hace falta preguntarse si alli, donde se cuida porque curar no es

posible, la comunidad social y politica encuentra una oportunidad de resarcir lo que se
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rompe con el dolor y con la muerte. De reconocer como suyos y como suyas a aquellas

y aquellos que estan proximos a partir para siempre.
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