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Resumen

El objetivo de este articulo es analizar la definicién de la enfermedad terminal y su gestién médica
como un problema puiblico en el 4mbito estatal mexicano, entre 2007 y 2018, a través del andlisis
de las disputas y los acuerdos entre expertos paliativistas y agentes estatales que fueron creando
leyes, derechos y politicas sociales de cuidados paliativos. Para ello, se construy una investigacién
cualitativa basada en el andlisis documental de leyes, normatividades, acuerdos y programas
gubernamentales de cuidados paliativos a nivel federal. Se observé la importancia y la centralidad
de profesionales de la salud en su papel de expertos, junto con otras organizaciones de salud y de
derechos humanos, para la definicién estatal de la enfermedad terminal como problema publico.
Asimismo, se dio cuenta del reconocimiento estatal de los cuidados paliativos como parte del
derecho ala proteccién de la salud y de su profesionalizacién como una doble “solucién politica”,
tanto para el problema de la enfermedad terminal como para las presiones y tensiones entre

expertos y agentes estatales.

Palabras claves: problemas publicos, Estado, expertos, cuidados paliativos, México.

Abstract

The objective of this article is to analyze the definition of terminal illness and its medical
management as a public problem in the Mexican state during 2007 and 2018, through the
analysis of disputes and agreements between palliative experts and state agents that were creating
palliative care laws, rights and social policies. A qualitative research was built based on the
documentary analysis of laws, regulations, agreements and governmental programs of palliative
care at the federal level. The importance and centrality of health professionals in their role as

experts, together with other health and human rights organizations, for the state definition of

terminal illness as a public problem was observed. Likewise, it became aware of the state

recognition of palliative care as part of the right to health protection and of its professionalization
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as a double “political solution”: both for the problem of terminal illness and for the pressures

and tensions between experts and state agents.

Keywords: public problems, state, experts, palliative care, Mexico.

Introduccion

Los cuidados paliativos son una especialidad médica multidisciplinaria dedicada al cuidado
competente, digno y humano de personas con enfermedades crénico-degenerativas,
amenazantes para la vida o terminales. En México, posterior a 2007, los cuidados paliativos
formaron parte de la politica sanitaria, y a partir de 2009 también lo fueron del derecho a la
proteccién de la salud. Por un lado, estas acciones conformaban una respuesta del Estado
mexicano para dar lugar a los reclamos de distintos expertos paliativistas (médicos,
organizaciones de salud y de derechos humanos principalmentes) sobre la necesidad de
atender lo que denominaron un problema publico de salud: la enfermedad terminal y las
formas de tratarla médicamente. A su vez, estas leyes y programas gubernamentales también
constituyeron una redefinicién estatal de la enfermedad terminal como un problema publico
que marcé una doble “solucién politica” para el problema: la consagracién de un nuevo
derecho para los mexicanos de garantizarles “una muerte natural en condiciones dignas”
(Diario Oficial de la Federacidn, 2009) y la designacién de una solucién provisoria para las
tensiones entre los agentes sociales y estatales implicados en ello.

En términos generales, en América Latina los cuidados paliativos, o en su modalidad
como cuidado hospice fuera de los sistemas de salud, han sido estudiados como la
conformacién de un saber y una disciplina que busca humanizar la atencién médica al final
de la vida (Alonso, 2012; 2013; Luxardo et a/., 2013; Radosta, 2018; 2021). Por otra parte,
han comenzado a surgir estudios desde la perspectiva de los problemas publicos que analizan
la tematizacién de la gestién médica del proceso de morir en el espacio ptblico y los procesos
legislativos que se han derivado de ello en la Argentina (Alonso, Villarejo y Brage, 2017;
Alonso, Luxardo, Poy y Bigalli, 2014). Asimismo, se ha analizado cémo la construccién de
los cuidados paliativos en el dmbito médico conllevé la categorizacién de distintos
profesionales de la salud sobre la enfermedad terminal como un problema publico en México
(Dévila, 2021).

En ese sentido, a través de una metodologia cualitativa basada en el andlisis documental,
el objetivo de este articulo es continuar con estas lineas de investigacién al estudiar la
definicién de la enfermedad terminal y su gestién médica como un problema publico (en
cuanto problema de interés general) en el dmbito estatal mexicano entre 2007 y 2018, a través
del andlisis de las tensiones y los acuerdos entre expertos paliativistas y agentes estatales que
fueron constituyendo leyes y politicas sociales de cuidados paliativos para entender y atender

dicho problema.’

' El término “gestién médica”, que utilizo para referirme a los tratamientos médicos del final de la vida, del
proceso de morir o de la enfermedad terminal, se retoma de Alonso (2012, 2013) y de Alonso er 4l (2014,
2017). De todas maneras, es importante aclarar que actualmente en México y a nivel internacional los cuidados
paliativos como especialidad médica, ademds de atender las enfermedades terminales y de tipo oncolégico,
también se ha extendido a las enfermedades crénicas-degenerativas, las amenazantes para la vida e incluso para
el proceso de envejecimiento y estadios no terminales de la enfermedad. Sin embargo, el presente articulo se
centraliza en el término “enfermedad terminal” y en su relacién con los cuidados paliativos porque, como se
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Con ello, se hard referencia a la importancia de los expertos paliativistas en las definiciones
de los problemas publicos en el dmbito estatal mexicano y en la elaboracién de derechos,
normatividades, politicas sociales, etcétera, que se derivan de ello. Asimismo, se observard
cémo se va construyendo, tensionando y acordando la definicién estatal del problema publico
en cuestién. Igualmente, se dard cuenta de que las “soluciones” que se designan para el
problema publico de la enfermedad terminal en México son “soluciones politicas” al
problema mismo y, simultdneamente, a las disputas entre expertos y agentes estatales que las
categorizan como tales. Por consiguiente, este articulo mostrard que la definicién de la
enfermedad terminal como problema publico en el dmbito estatal mexicano implicé el
reconocimiento estatal de los cuidados paliativos como un derecho y una experticia médica
legitima, al igual que la continuacién del rol regulador del Estado mexicano para definir y
atender los asuntos publicos del pais.

En los apartados siguientes se expondrdn y articulardn los postulados centrales de dos
exponentes claves de las sociologias de los problemas publicos y sociales: Joseph Gusfield
(2014) y Remi Lenoir (1993), se seguird con los antecedentes de la problematizacién médica
de la enfermedad terminal en el 4mbito médico mexicano y se continuard con las principales
tensiones y acuerdos entre expertos paliativistas y estatales que fueron generando la definicién
de la enfermedad terminal como un problema publico y sus “soluciones politicas” en el

dmbito estatal mexicano durante el periodo indicado.

Las sociologias de los problemas publicos y sociales: marco tedrico-
metodoladgico

La sociologia de los problemas publicos y sociales estd constituida por diversas perspectivas
tedricas. En primer lugar, estd el enfoque funcionalista, que definié los problemas sociales
como desorganizaciones o patologias sociales (Guerrero e# al., 2018: 14-15). Por otra parte,
otros autores propusieron rescatar la dimensién subjetiva en la definicién de los problemas
sociales y la necesidad de “hacer algo” al respecto, asi como la importancia de la legitimidad
en la definicién social de los problemas, entre otras cuestiones (ibidem: 16-23).
Posteriormente, con Joseph Gusfield, el debate dio un giro y pasé de los problemas sociales
al andlisis de los problemas publicos, lo que puso el énfasis en cémo la definicién de los
problemas se vuelve de conocimiento publico y en los problemas de interés general en
contraposicién a lo privado o particular (ibidem: 24-26).

Ya que el objetivo del presente articulo es comprender, justamente, los problemas
publicos como categorizacién de los problemas de interés general, se retomé el principal

exponente de este viraje analitico: Joseph Gusfield. Esto se complementé con la propuesta de

verd més adelante, esta fue la categoria que se consagré en la legislacién mexicana como 4rea de atencién de esta
expertica médica, y fue retomada en el dmbito de la politica social. Asimismo, por “expertos paliativistas” se
hace referencia a profesionales médicos provenientes del sistema nacional de salud mexicano, a organizaciones
de salud y de derechos humanos y a instituciones educativas con conocimientos o formacién en cuidados
paliativos. Por otra parte, con “agentes estatales” se alude a instituciones del Estado mexicano (y a sus
representantes burocrdticos) que a nivel nacional regulan la salud piiblica y el sistema nacional de salud del pafs,
como la Secretarfa de Salud, el Consejo de Salubridad General, la Comisién Federal para la Proteccién contra
Riesgos Sanitarios, la Comisién Nacional de Proteccién Social en Salud, asi como también el Poder Legislativo,
representado en el Congreso de la Uni6n a nivel nacional y conformado por la Cdmara de Senadores y la Cdmara
de Diputados.
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Remi Lenoir, quien, a pesar de conservar la nominacién de problema social, introduce
nociones importantes para comprender lo publico de los problemas, como la categorizacién
de los problemas sociales como causas y problemas de interés general distintos a los problemas
privados y personales, y la necesidad de formular intervenciones y soluciones colectivas y
estatales para atender los problemas sociales. Asimismo, se eligié a estos dos autores porque
permiten analizar cémo se construye la dimensién de interés general de los problemas en el
dmbito estatal.

El concepto de problema publico de Gusfield se propone analizar cémo los agentes
sociales definen una situacién como problemdtica y cémo categorizan el cardcter pablico de
los problemas en referencia a cudl es el cardcter de interés general o colectivo de ese problema
(2014: 287), y cémo lo piblico define, designa y distribuye dos tipos de responsabilidades al
respecto: 1) las responsabilidades causales, entendidas como las formas en que los agentes
explican cémo y quiénes dieron origen al problema (ibidem: 80-84), y 2) las responsabilidades
politicas, con las cuales los agentes postulan qué instituciones o agencias sociales, estatales,
etcétera, deben hacerse cargo del problema, de las soluciones y de cémo deben estas
implementarse ({dem).

A partir de ello, Gusfield propone “analizar la ley como mecanismo para la definicién y
la solucién de los problemas puablicos” (ibidem: 206). Es decir, como mecanismo que
constituye e instituye “un conjunto de reglas abstractas” (idem) que definen desde las
instituciones estatales cudl es el problema y cudles son las responsabilidades causales y politicas
correspondientes.

Para Lenoir también es importante analizar cémo la definicién de los problemas publicos
—que ¢l todavia denomina problemas sociales—, en el dmbito estatal, implica la construccién
de categorfas que unifican, oficializan y normalizan los modos en que deben entenderse y
atenderse esos problemas, para los que se designan “soluciones politicas” entendidas como
“soluciones colectivas, muy a menudo en forma de reglamentaciones generales, de derechos,
de equipos, de transferencias econémicas”, de politicas sociales, etcétera (1993: 85).

Esas categorias y soluciones son producto, principalmente, de dos “formas de legitimacién
que se combinan y refuerzan mutuamente: la consagracién [...] por altos funcionarios
publicos y el reconocimiento de los ‘expertos™ (ibidem: 86), pero también de distintas
tensiones, disputas y acuerdos que se establecen entre ambos grupos de agentes y que se
ejercen, junto con otras cuestiones, como “un debate permanente sobre la funcién misma del
Estado” (Bourdieu y Christin, 2015: 37).

Por consiguiente, esas soluciones colectivas o politicas tienen, desde el enfoque teérico de
Lenoir, un doble sentido. Por un lado, son soluciones para definir, intervenir y atender
publicamente esos problemas, de modo que se pueden equiparar al concepto de
responsabilidades politicas de Gusfield. Pero, por otro lado, son también soluciones politicas
en la medida en que fungen como formas y medios para resolver, aun de manera provisoria,
las disputas y tensiones sociales que constituyen la categorizacién de los problemas en el
dmbito estatal y fuera de ¢l (1993: 99-100), y para marcar el lugar que el Estado ocupard en
ello.

Para Lenoir, los expertos, basados en su saber especifico y especializado, forman parte de
los “agentes socialmente reconocidos como competentes para examinar la naturaleza del
problema y proponer soluciones aceptables” (ibidem: 84), al tiempo que son portavoces de
“un grupo social” o de “una causa implicitamente compartida que contribuyen a explicar”

(ibidem: 81) y que buscan acreditar en la escena de los debates ptblicos y frente a los poderes
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publicos (ibidem: 84). A partir de ello, en la construccién de las soluciones politicas para el
problema, el conocimiento de los expertos se practica a la manera de las “morales cientificas
que acompafan la inauguracién de instituciones de gestién de los problemas sociales”
(ibidem: 89). Con ello, Lenoir no busca denostar el carcter técnico y eficiente del
conocimiento experto, sino dar cuenta de que este saber también construye normas y valores
sociales, politicos y morales para entender y atender al problema en cuestidn.

Asi, a partir de los postulados expuestos de Gusfield y de Lenoir, en este articulo se analiza
la definicién de la enfermedad terminal como un problema publico en el 4émbito del Estado
mexicano a través de las apuestas, las tensiones y los acuerdos entre expertos paliativistas y
agentes estatales, con el objetivo de observar las diferentes formas de definir el problema. Para
ello, se rastred la construccién de politicas, derechos, financiamientos, etcétera, que, a la vez,
definen responsabilidades causales y politicas y soluciones politicas, entre las que se marcan
la definicién de los cuidados paliativos como una experticia y una moral cientifica para definir
y atender los problemas y el lugar que el Estado ocupard en esas soluciones.

Para ello, se construyé una investigacién de corte cualitativo basada en el anilisis
documental y se retomé el andlisis de la literatura médica especializada en cuidados paliativos
como un antecedente importante para estas problematizaciones (Ddvila, 2021). De manera
central se analizaron las legislaciones y los documentos de programas gubernamentales de
cuidados paliativos que indicaban las directrices a seguir a nivel nacional-federal, en los que
participaron tanto los agentes estatales senalados anteriormente como distintos expertos
paliativistas. El andlisis de estos documentos se complementé con la revisién de literatura
secundaria sobre el tema.

La periodicidad elegida corresponde al inicio de la definicién de la enfermedad terminal
como problema publico y su gestién médica en las leyes y politicas de cuidados paliativos en
el dmbito estatal mexicano hasta el final del gobierno de Enrique Pefia Nieto en 2018. Esta
eleccién se basa en que durante ese periodo, en México, la politica social en salud siguié
orientaciones similares —a pesar de haber atravesado dos gobiernos federales con distinta
adscripcién politico-partidaria—, algo que pretende ser transformado por el gobierno federal
en curso, que tiene otro origen partidario y otras formas de definir los problemas publicos.
Como todavia no es posible valorar si la orientacién en politica social en salud cambiard o no
en Méxivo, en el presente articulo no se incluyé el andlisis del periodo actual.

La emergencia de la enfermedad terminal como problema publico en el
campo médico mexicano

Desde fines del siglo XX, en el mundo médico mexicano, distintos profesionales de la salud
comenzaron a problematizar el enfoque curativo de la medicina moderna para tratar el estadio
terminal de las enfermedades. Provenientes sobre todo de instituciones publicas sanitarias
mexicanas, estos profesionales sefialaron, visibilizaron y denunciaron lo dafino que era para
los pacientes terminales y sus familias el hecho de morir sin un tratamiento médico apropiado
y humanizado para tratar la fase terminal de las enfermedades (Dévila, 2021: 105).

En ese sentido, estos profesionales médicos criticaron la atencién que desde la medicina
moderna y desde el sistema de salud mexicano se daba a este tipo de pacientes: se los
abandonaba médica e institucionalmente, ya que se los enviaba a morir a sus casas sin

tratamientos médicos o sin tratamientos médicos adecuados, o se les aplicaba
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“encarnizamiento u obstinacién terapéutica” (Lara, 2005: 194), es decir, el suministro de
tratamientos curativos en una fase de la enfermedad que ya no es curativa y que derivaba en
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” (Gardufo et al., 2006: 308).

A partir de ello, estos médicos categorizaron la enfermedad terminal como un problema
de salud publica creciente en la sociedad mexicana que no estaba atendido correctamente
(Montejo, 1992: 570; Gardufio et al., 2006: 308).> Estos agentes profesionales indicaron
responsabilidades causales precisas: el aumento de las enfermedades crénico-degenerativas en
fases avanzadas y terminales, junto con la negativa del Estado y de la medicina moderna para
brindar atencién médica adecuada a este problema (Lara, 2005: 194; Montejo et al., 2002:
234).

Frente a ello, como una responsabilidad politica, estos médicos enarbolaron los cuidados
paliativos como la forma de entender y de atender el problema, ya que esta especialidad
médica “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” (Gardufio et al, 2006: 311). Asimismo, estos agentes
sanitarios sefialaron a dos responsables politicos principales para que se hicieran cargo de esta
problemdtica. Por una parte, la medicina moderna debia reconocer y desarrollar los cuidados
paliativos como una especialidad médica legitima y apoyar su profesionalizacién; por otra, el
Estado debia otorgar derechos, programas gubernamentales y financiamientos, entre otras
cuestiones, para implementar estos cuidados como parte del sistema nacional de salud
(Montejo, 1992: 573; Salomén et al., 2008: 226-227; Dévila, 2021). De este modo, desde el
mundo médico, el Estado mexicano se tematizaba como uno de los responsables causales y
politicos mds importantes del problema de la enfermedad terminal.

La definicién de estos médicos de la enfermedad terminal como un problema publico
también significé el reclamo de no aplicar otras formas de gestién del proceso de morir, tanto
de los enfoques curativos de la medicina moderna como de otras “politicas del buen morir”.
Por ejemplo, algunos de estos profesionales sefialaron que “si esta forma de atencién paliativa
pudiera aplicarse en todos los pacientes terminales, el proceso de morir se dignificaria y se
evitarfan pricticas como la eutanasia activa y el suicidio asistido” (Gardufio ez 4/., 2006: 316),
por lo que, “en relacién con la eutanasia [...] por el momento no se considera conveniente ni
prioritario legislar su autorizacién” (Villagomez, 2008: 63).

A partir de la década del 2000, estos profesionales de la salud también comenzaron a
presentar en las cdmaras legislativas del Estado distintas propuestas nacionales para legislar la
atencién médica para enfermos crénicos y terminales (Guevara y Covarrubias, 2008: 332;
Flores et al., 2009: 469-470). A partir de ello, estos expertos médicos se fueron convirtiendo
en los defensores de una “causa de interés general” en el dmbito estatal mexicano: los cuidados
paliativos (como una “moral cientifica” y una “solucién politica”), para atender de manera
exclusiva el problema publico de la enfermedad terminal. Por consiguiente, la definicién de
este problema, en el dmbito estatal, se fue realizando como una serie de apuestas, tensiones y

acuerdos entre expertos en cuidados paliativos (profesionales de la salud, asi como

2 En un inicio, en México y en otras partes del mundo el problema de la enfermedad terminal estuvo acotado
médicamente al 4mbito de las enfermedades oncoldgicas, pero posteriormente se refirié al estadio final de la
enfermedad en general que devenia en la muerte del paciente, mds que a una enfermedad especifica en si.
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organizaciones sociales e internacionales) y funcionarios e instituciones estatales encargados

de la salud publica del pais.

De un problema a un derecho (2007-2012)

La definicién de la enfermedad terminal como problema publico en el dmbito estatal
mexicano se incorpord y se realizé dentro de un modelo de salud publica que comenzé a
instalarse durante los afios ochenta y continué hasta 2018, con sus matices en cada gobierno
federal subsecuente.’ Por un lado, este modelo de salud publica pretendia asegurar el acceso
universal al derecho a la proteccién de la salud en México (Uribe y Abrantes, 2013: 136). Por
el otro, las orientaciones de la politica social en salud residian, principalmente, en la paulatina
consolidacién del rol gerencial y regulador del Estado (ejercido a través de la Secretaria de
Salud) y en la inclusién progresiva del sector privado al sistema nacional de salud para proveer
servicios sanitarios, incluso dentro de las instituciones publicas sanitarias (idem; Lépez y
Jarillo, 2017: 4). De esta manera, se intentaba universalizar el derecho a la salud a través de
un Estado que cedia parte de sus responsabilidades como proveedor de servicios publicos
sanitarios a distintos mecanismos de mercado y a otros sectores.

En ese contexto, la definicién estatal de la enfermedad terminal como problema publico
también fue parte de un debate publico y legislativo respecto de los sentidos de la muerte
digna en México, “con motivo de las propuestas de ley sobre eutanasia que en su momento
se comentaban en la prensa nacional” (Soberén y Feinholz, 2008: 9). En efecto, entre 2005
y 2007 el Partido Revolucionario Institucional y el Partido de la Revolucién Democritica
presentaron distintas propuestas de ley a nivel federal para regular la eutanasia y el suicidio
asistido como forma de atencidn a la enfermedad terminal; las cuales fueron todas rechazadas
(Alvarez et al., 2017: 33-36). Sin embargo, a partir de ello distintas fuerzas partidarias
retomaron las propuestas médicas para legislar sobre los cuidados paliativos referidos
anteriormente (Guevara y Covarrubias, 2008: 332; Flores ez al., 2009: 469-470), lo que
funcioné como una forma de saldar provisoriamente el debate de la muerte digna en México
y de encontrar un acuerdo y una “solucién politica” para regular la atencién médica de la
enfermedad terminal sin despenalizar la eutanasia.

De esta manera, en 2009 se reformé la Ley General de Salud para adicionar un apartado
en materia de cuidados paliativos en el que participarfan algunos de los profesionales médicos
que problematizaron la enfermedad terminal en el mundo médico mexicano. Con ello, el
Estado mexicano oficialmente reconocié los cuidados paliativos como parte del derecho a la
proteccion de la salud y, se puede decir, como la moral cientifica que constituia una doble
“solucién politica” en ese momento: el problema de la enfermedad terminal y los debates
sobre la muerte digna en México.*

En ese sentido, el objetivo de esta reforma, entre otros, estribaba en “garantizar una

muerte natural en condiciones dignas a los enfermos en situacién terminal” (Diario Oficial

3 En el periodo indicado, el sistema nacional de salud mexicano fue coordinado por la Secretaria de Salud a
nivel federal y estuvo conformado por el sector ptiblico (o estatal), privado y social, y mantuvo relaciones
fragmentarias y desarticuladas entre si. El sector piblico, a su vez, estuvo conformado por instituciones de
seguridad social para trabajadores con empleo formal y por instituciones y programas de proteccién social en
salud para las personas que no contaban con seguridad social (Lépez y Jarillo, 2017: 3).

# Un antecedente legislativo importante para esta reforma fue la Ley de Voluntad Anticipada del Distrito Federal
de 2008 (Gaceta Oficial del Distrito Federal, 2008).
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de la Federacién, 2009, art. 166 bis). La enfermedad terminal o la “enfermedad en estado
terminal” se definié como “todo padecimiento reconocido, irreversible, progresivo e
incurable que se encuentra en estado avanzado y cuyo pronéstico de vida para el paciente sea
menor a seis meses” (ibidem, art. 166 bis 1), y serfa tratada a través de la atencién paliativa,
entendida como el “cuidado activo y total de aquellas enfermedades que no responden a
tratamiento curativo. El control del dolor y de otros sintomas, asi como la atencién de
aspectos psicolégicos, sociales y espirituales...” (idem). Por consiguiente, con esta reforma se
indicaba que los titulares de este derecho serfan los enfermos en situacién terminal, mientras
que se mantenia la prohibicién legal de la eutanasia.

Como principales responsables politicos de ofrecer este tipo de atencién y fomentar “la
creacién de dreas especializadas”, capacitacién y orientacién en cuidados paliativos, esta
reforma legislativa sehalaba a las instituciones del sistema nacional de salud (ibidem, art. 166
bis 13), conformado por los sectores publico, privado y social. Es decir, el Estado mexicano
no se (auto)designaba como el tinico responsable politico de “hacerse cargo” de este problema
y de garantizar este derecho.

Por otra parte, mientras que en el dmbito legislativo los cuidados paliativos se insertaron
en la discusién sobre la muerte por enfermedad terminal, para 2007, en el dmbito de la
politica social, todavia no era claro cudl era “el drea problemdtica” a la que respondian, o se
referfan como un problema especificamente sobre el cdncer (Secretaria de Salud, 2007: 180)
o dentro de las problemdticas para construir alternativas de atencién médica a la
hospitalizacién (Diario Oficial de la Federacién, 2007). En ese contexto, la intervencién de
los expertos paliativistas precisé cudl debia ser el lugar de los cuidados paliativos en la politica
social y a qué tipo de problema publico respondia. De esta manera, en febrero de 2008:

La Direccién General de Calidad de la Secretaria de Salud realiz6 una convocatoria de
expertos en cuidados paliativos para construir y establecer el Programa de Cuidados
Paliativos, y llegd a la conclusién de que el Programa Nacional de Cuidados Paliativos debe
inspirarse en los siguientes principios: sensibilidad, atencién al dolor, continuidad y
cuidados, un modelo de calidad, autonomfa de los pacientes y atencién a la familia (Flores

et al., 2009: 470).

A partir de ello emergié el Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PALIAR) como un
programa gubernamental dedicado especificamente a mejorar la calidad de la atencién
médica de la enfermedad terminal. Con el PALIAR, el Estado mexicano se propuso mejorar
la vida de las personas en fases terminales a través “de una mayor profesionalizacién de su
cuidado, la atencién al dolor, la capacitacién al enfermo y su familia sobre temas de
tanatologia y un buen control de sus sintomas” (Secretaria de Salud, s.f.: 33-34). Sin
embargo, el Estado mexicano no destiné un presupuesto especifico para los cuidados
paliativos, por lo cual los centros putblicos de salud tuvieron “que ingenidrselas para sufragar
los gastos a partir de otros rubros de su presupuesto o, en la mayoria de los casos, simplemente
prescindir de su implementacién” (Lépez, et al., 2015: 111-112).

De esta manera, con la reforma de la Ley General de Salud y con el PALIAR se reconocia
estatalmente la enfermedad terminal como un problema publico y los cuidados paliativos
como un derecho y una experticia médica (y como una “moral cientifica” eficiente y
adecuada), al tiempo que no se marcaba para el Estado un rol de proveedor de servicios
publicos y financiamientos para la atencién paliativa. Por consiguiente, el Estado mexicano

brindaba una “solucién politica” para el problema de la enfermedad terminal y, de momento
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y de manera general, incorporaba parte de las apuestas de los expertos paliativistas, pero
adecuadas al modelo de salud publica imperante.

El problema publico de la enfermedad terminal en disputa (2012-2014)

Entre 2012y 2015 la problematizacién de la enfermedad terminal en el dmbito estatal estuvo
atravesada por la falta de accién estatal en materia de cuidados paliativos. Estos cuidados no
obtuvieron una partida presupuestal en la distribucién de recursos publicos del nuevo
gobierno federal (ibidem: 112), tampoco se emitieron rdpidamente las normatividades
faltantes al respecto ni se implementaron “mecanismos federales de seguimiento para la
instalacién de unidades de cuidados paliativos, el equipamiento de las unidades existentes o
la profesionalizacién del personal de salud en esta materia” (ibidem: 114).

Ante esta situacidén, durante 2013 y 2014, distintos centros publicos de salud,
organizaciones de la sociedad civil e instituciones educativas, como La Fundacién Mexicana
para la Salud, la organizacién de cdncer de mama Tématelo a Pecho y la Universidad
Nacional Auténoma de México, entre otras, realizaron diversas reuniones, foros y seminarios
nacionales e internacionales con representantes gubernamentales de la salud publica del pais
para demandar la reactivacién de la responsabilidad estatal en la atencién de esta
problemitica. Del mismo modo, durante esos anos se construyeron distintos diagndsticos
criticos realizados por diversos profesionales de la salud paliativistas y de la medicina del

dolor:

En ese afo (2014), el Dr. Alfredo Covarrubias-Gémez, en funciones como presidente de la
Asociacién Mexicana para el Estudio y el Tratamiento del Dolor, publica en la Revista
Mexicana de Anestesiologia los resultados de la primera reunién de delegados estatales de
dicha organizacién 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 demogréfico que provee de
objetividad las carencias referidas por diversos organismos no gubernamentales (Covarrubias
et al., 2019: 126).

En este contexto, también fue de suma importancia el informe presentado en 2014 por
Human Rights Watch sobre el estado de los cuidados paliativos en México,” el cual
visibilizaba el sufrimiento social causado por la carencia de cuidados paliativos y los obstdculos
para acceder a medicamentos para el dolor (agravado en las entidades federativas y en los

espacios rurales). En el informe también se delineaba claramente la responsabilidad causal del

5 La importancia politica de este informe no radicé en ser un diagndstico pionero sobre la problemdtica de la
enfermedad terminal en México; ademds de lo referido en esta seccién, la literatura médica especializada en
cuidados paliativos producida en México también constituyé otro lugar social (y bibliogréfico) de estas
problematizaciones. Sin embargo, la importancia del informe de Human Rights Watch de 2014 es que
conformé un diagnéstico critico, especializado e integral que fue publicado en inglés y en espafiol, y que fue
producido en colaboracién con algunos profesionales de la salud mexicanos, en comunicaciones constantes con
altos funcionarios burocrdticos de la salud publica en México, y articulado al contexto de problematizacién y
denuncia publica aludido, con lo cual ocupé un lugar relevante en la discusién piblica y medidtica del momento
interesada en el tema. En ese sentido, para investigaciones posteriores, vale la pena indagar en el peso que las
organizaciones internacionales tienen (o no) en los procesos de categorizacién de los problemas publicos en

México y en otras latitudes.
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Estado mexicano en esta problemdtica: porque no habia incentivado lo suficiente el desarrollo
de los cuidados paliativos en el pais, por las trabas burocrdticas e institucionales existentes
para la prescripcién médica de analgésicos opioides y para garantizar su disponibilidad en los
hospitales ptblicos y en las farmacias comerciales, asi como por las carencias para certificar y
capacitar al personal de salud en estos cuidados. Por consiguiente, este informe también
senalaba la responsabilidad politica del Estado mexicano de atender este problema bajo un
enfoque de derechos humanos:

Tanto el Comité Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR),
que México ratificé en 1981, como la prohibicién de la tortura, los tratos crueles,
inhumanos y degradantes contemplada en el Pacto Internacional de Derechos Civiles y
Politicos (PIDCP), también ratificado en 1981, pueden entenderse como una obligacién
para que el gobierno de México actie con prontitud para garantizar el acceso a los cuidados

paliativos y a los medicamentos para el dolor (Human Rights Watch, 2014a: 6).

Esta organizacién internacional propugnaba desarrollar la profesionalizacién y los servicios
de cuidados paliativos en el pais a través de un reforzamiento de la responsabilidad del Estado.
En conjunto, las definiciones, presiones y acciones de todas las organizaciones y profesionales
referidos fueron importantes porque contribuyeron a la categorizacién del problema de la
enfermedad terminal como una falta de atencién paliativa y como un problema de derechos
humanos, y porque refrendaron la denuncia de la falta de atencién estatal para este problema
y la exigencia de su responsabilidad politica 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). Como se verd en el siguiente apartado, estas presiones fueron exitosas en la
medida en que lograron reactivar la agencia estatal para continuar con las regulaciones

faltantes y con nuevos programas gubernamentales en la materia.

La vuelta a las “soluciones politicas” (2014-2018)

A partir de las problematizaciones y presiones anteriores por parte de los expertos paliativistas,
la Secretarfa de Salud convocé a profesionales de la salud y a organizaciones sociales e
internacionales para la elaboracién de la normatividad faltante sobre cuidados paliativos. El
resultado fue la norma oficial mexicana sobre “Criterios para la atencién de enfermos en fase
terminal a través de cuidados paliativos” (Diario Oficial de la Federacién, 2014b) y el
“Acuerdo del Consejo de Salubridad General que declara la obligatoriedad de los esquemas
de manejo integral de cuidados paliativos” (2014a). En ese contexto, la Dra. Silvia Allende,
paliativista pionera en México y defensora de los cuidados paliativos en el démbito médico y
estatal, indicé: “Estamos en un momento histdrico, en el que la Secretaria de Salud, los
politicos de este pais y también la sociedad civil quieren que los cuidados paliativos estén mds
activos; estdn empujando leyes, reglamentos, normas y acuerdos, y eso es muy bueno”
(Human Rights Watch, 2014b).

Con la elaboracién de estas normativas se refrendaban el reconocimiento estatal de los
cuidados paliativos como la experticia médica (y la moral cientifica) que brindaba la solucién
politica para entender y atender el problema de la enfermedad terminal en México. Es decir,
para proporcionarles a los pacientes terminales “bienestar y una calidad de vida digna hasta
el momento de su muerte” (Diario Oficial de la Federacién, 2014b). Asimismo, estas
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normatividades ratificaban la importancia y el estatus de que “los cuidados paliativos sean
proporcionados como un derecho” (idem) para las personas en situacién terminal, avalados
estatalmente como “parte de la garantia al derecho humano de la proteccién de la salud”
(2014a). En relacién con ello, la educacién y la profesionalizacién de los cuidados paliativos
se referfa como “una estrategia fundamental para asegurar el derecho de los pacientes a recibir
una asistencia paliativa de calidad” (idem).

En esa misma linea, en el campo de la politica social, a partir de 2014, se incluyeron en
el Catdlogo Universal de Servicios de Salud algunos medicamentos y analgésicos opioides
para tratar el dolor y “varios sintomas comunes en los pacientes de cuidados paliativos”
(Secretarfa de Salud er al, 2015b: 19), mientras se apelaba a su “utilizacién racional”
(Castafieda ez al., 2015: 173).° Igualmente, la mayoria de las acciones gubernamentales en
esta drea de la salud se orientaron principalmente a la profesionalizacién y capacitacién en
cuidados paliativos del personal de salud y de los cuidadadores formales ¢ informales, asi
como a la difusién de estos cuidados entre la comunidad médica y el publico general
(Castaneda et al., 2015: 173).

En abril y en mayo de 2015, la Secretaria de Salud convocé nuevamente a diferentes
expertos paliativistas nacionales e internacionales y a agentes estatales para participar en los
talleres denominados “Hacia la Consolidacién del Programa Nacional de Cuidados
Paliativos” y “Cuidados Paliativos Pedidtricos” (Secretaria de Salud ez al., 2015a y b).” Estos
talleres fueron importantes porque ratificaron la responsabilidad causal del Estado en el
problema de la enfermedad terminal: “Para los casos de pacientes que presentan dolor severo,
la falta de provisién de cuidados paliativos por parte de los gobiernos puede considerarse
también trato cruel, inhumano o degradante” (2015a: 14).

Igualmente, estos talleres fueron de gran relevancia porque constituyeron un momento
de redefinicién y apertura sobre las responsabilidades y las posibles soluciones politicas para
constituir un Programa Nacional de Cuidados Paliativos, como, por ejemplo, la
profesionalizacién y la capacitacién del personal de salud, la creacién de infraestructura
adecuada para las clinicas y los programas de cuidados paliativos y las partidas presupuestales
para ello, una mayor orientacién a la investigacién, la construccién de redes de atencién,
etcétera (ibidem: 26; 2015b: 28).

Como resultado de estos talleres, del informe de Human Rights Watch y de la accién de
otros médicos, instituciones educativas y organizaciones sociales e internacionales, en junio
de 2015 la Secretaria de Salud y la Comisién Federal para la Proteccién contra Riesgos
Sanitarios (COFEPRIS) anunciaron oficialmente la “Estrategia Nacional para el Control del
Dolor y Cuidados Paliativos”, enfocada a habilitar “reglas generales para el uso [...] de libros

de control y recetarios electrénicos, con los que se acelera la disponibilidad de morfina en

¢ Este catdlogo indica “los servicios de salud a los que tiene derecho el beneficiario del Seguro Popular”
(Secretaria de Salud et al, 2015b: 19), el cual estd dedicado a la poblacién que no cuenta con seguridad social
por su condicién laboral.

7 Para estos talleres, como parte de los agentes estatales se convocé a representantes de la Secretaria de Salud, del
Consejo de Salubridad General, de la Comisién Federal para la Proteccién contra Riesgos Sanitarios, de la
Comisién Nacional de Proteccién Social en Salud, de la Comisién Coordinadora de Institutos Nacionales de
Salud y Hospitales de Alta Especialidad, entre otros (2015a y b).
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hospitales y farmacias para uso terapéutico de pacientes con dolor y con males terminales
como el cincer” (Secretaria de Salud, 2015).®

En ese contexto, la secretaria de Salud en funciones, Mercedes Juan, indicé: “El sistema
de salud mexicano responde a las recomendaciones de la Organizacién Mundial de la Salud
en materia de cuidados paliativos y a las demandas de organizaciones de la sociedad civil,
como Tomdtelo a Pecho y Human Rights Watch” (idem). Mikel Arriola, alto funcionario de
la COFEPRIS, también precisé: “El Gobierno de la Republica atiende la problemdtica 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” (idem).

Asimismo, entre las opciones presentadas para cumplir con esta estrategia nacional se
refrendaba la centralidad de la profesionalizacién de estos cuidados como forma central de
garantizar ese derecho a partir del “Programa nacional de capacitacién en cuidados paliativos
para equipos de primer contacto en atencién primaria” (2016). Esencialmente, este programa
constitufa un modelo educativo orientado a “capacitar a los profesionales de atencién
primaria para implementar servicios de cuidados paliativos en la reptblica mexicana”
(ibidem: 8). Pero ademds de la capacitacién y la profesionalizacién, el programa no hacia
referencia a otros recursos necesarios para abrir y sostener servicios, unidades y clinicas de
cuidados paliativos, como presupuestos, equipos fisicos, medicamentos, etcétera. Por el
contrario, el programa indicaba la necesidad de constituir “lideres” (profesionales de la salud,
voluntariado, directores generales, etcétera) cuya gestiéon y accién “redunde en disminucién
de costos, de complicaciones, menores hospitalizaciones y mayor responsabilidad,
participacién y autocuidado de la persona y su familia” (ibidem: 30-31).

De esta manera, por un lado, el Estado mexicano retomaba las politicas sociales sobre
cuidados paliativos y continuaba con el reconocimiento y la designacién de estos cuidados
como la doble “solucién politica” para atender el problema publico de la enfermedad terminal
y las tensiones entre expertos paliativistas y agencias estatales. Mientras que, de acuerdo con
el modelo de salud publica imperante, el Estado se autoposicionaba como un responsable
politico principalmente regulador y disminuido en sus funciones de proveedor de servicios
publicos de salud para entender y atender este problema.

Conclusiones

Este articulo se propuso dar cuenta de cémo se fue definiendo el problema publico de la
enfermedad terminal y su gestién médica en el dmbito estatal mexicano a través de las
apuestas, tensiones y soluciones entre expertos paliativistas y agentes estatales que fueron
generando politicas, derechos y normatividades en la materia. De este modo, se pudo observar
la importancia de los expertos paliativistas para apostar y posicionar los cuidados paliativos
en el dmbito estatal como una “moral cientifica” (un saber experto que también postula ciertas

normas y valores sociales y morales para defender una “causa de interés general”) capaz de

8 Cabe mencionar que hace falta una investigacién mds profunda (que excede los objetivos del presente articulo)
sobre cdmo la administracién médica, farmacéutica y estatal de los analgésicos opioides en el campo de los
cuidados paliativos implica relaciones de poder y de experticias entre diferentes agentes sociales, problemas de
derechos, etcétera, y cémo ello se relaciona con la definicién de la enfermedad terminal como problema publico
en México.
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constituir una doble “solucién politica” para el problema publico de la enfermedad terminal.
Por un lado, permitié contar con una manera de entender y de “hacerse cargo” de la
enfermedad terminal reconocida estatal y médicamente: los cuidados paliativos, consagrados
ahora como un derecho garantizado por el Estado mexicano. Por otra parte, los cuidados
paliativos también fueron una “solucién politica” que permitié ir conciliando, en diferentes
momentos, las presiones y las tensiones entre los expertos paliativistas y los agentes estatales
implicados, al igual que la definicién del lugar del Estado, acorde con el modelo vigente de
salud publica en el pais.

Asi, con los distintos momentos y acciones de esta “solucién politica” se logré cumplir
con las apuestas y presiones de los expertos paliativistas: ir reactivando la regulacién y los
programas en cuidados paliativos para cumplir con el derecho a la atencién de la enfermedad
terminal y obtener el reconocimiento estatal sobre estos cuidados como una experticia médica
legitima y tnica para atender esos padecimientos. Al mismo tiempo, al no profundizar en
otras aristas del problema (como presupuestos, equipos, etcétera), también se fue imponiendo
el peso de las apuestas gubernamentales acordes con el modelo imperante de salud publica en
México. De este modo, en el caso de la enfermedad terminal, también se pudo observar la
continuacién del rol regulador del Estado mexicano y su disminucién como proveedor de
servicios sanitarios para definir y atender los asuntos y los problemas publicos del pais.

Por consiguiente, este articulo mostré cémo los problemas publicos se van definiendo a
través de la agencia, las pricticas, las relaciones, las tensiones y los acuerdos de distintos
agentes sociales y estatales, y cémo la definicién de estos problemas en el dmbito estatal
implica la construccién de “soluciones politicas” dedicadas a entender y a atender estos
problemas y también a resolver esas tensiones, al tiempo que se distribuyen (y también se
desdibujan) distintas responsabilidades al respecto, incluido el lugar que el Estado ocupa en

la definicién y la atencién de estas problemdticas.
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