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Resumen

Los Cuidados Paliativos constituyen una experticia médica basada en el
cuidado integral, humanizado y especializado de personas con enfermedades
terminales, cronica-degenerativas 0 amenazantes para la vida. En ese sentido,
el objetivo de este articulo consiste en analizar cdmo en México, entre 1992 y
2009, disntitos agentes médicos categorizaron especificamente a la
enfermedad terminal como un problema puablico en la literatura médica
paliativa, para comprender el reclamo y la designacion médica de éste cuidado
como una responsabilidad publica del Estado, de la medicina moderna y de las
familias. Para ello, se elaboré una investigacién de corte cualitativo basada en
el andlisis de la literatura médica especializada en Cuidados Paliativos
producida en México en el periodo indicado. Como principal hallazgo, este
articulo concluyd que en este pais la categorizacion de la enfermedad terminal
como un problema de interés general también fue realizada por los agentes
médicos dentro de los procesos de profesionalizacion de los Cuidados
Paliativos y viceversa. De esta manera, este articulo concluy6 que los agentes
médicos mexicanos, ademas de postular la necesidad de humanizacion del trato
médico hacia las personas en situacion terminal, también definieron a esos
padecimientos como un problema de interés general y a su cuidado como un
asunto de responsabilidad publica.
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Abstract

Palliative Care constitutes a medical expertise based on comprehensive,
humanized and specialized care for people with terminal, chronic-degenerative
or life-threatening illnesses. In this sense, the objective of this article is to
analyze how in Mexico, between 1992 and 2009, different medical agents
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specifically categorized terminal illness as a public problem in palliative
medical literature, in order to understand the claim and its medical designation.
care as a public responsibility of the State, modern medicine and families. For
this, a qualitative research was carried out based on the analysis of the medical
literature specialized in Palliative Care produced in Mexico in the indicated
period. As the main finding, this article concluded that in this country the
categorization of terminal illness as a problem of general interest was also
carried out by medical agents within the professionalization processes of
Palliative Care and vice versa. In this way, this article concluded that Mexican
medical agents, in addition to postulating the need to humanize medical
treatment for terminally ill people, also defined these conditions as a problem
of general interest and their care as a matter of public responsibility.
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Cuidado, enfermedad terminal y problemas publicos.
Los profesionales médicos de Cuidados Paliativos en México
(1992-2009)

Introduccion

Surgidos en Inglaterra y en Canada durante la segunda mitad
del siglo XX, los Cuidados Paliativos enarbolaron una critica y una
alternativa a los sentidos y a las maneras de gestionar el proceso de
morir en el &mbito de la medicina moderna (Alonso, 2012, 2013). A
partir de ello, los Cuidados Paliativos se convirtieron en un campo de
experiencia y en una disciplina médica fundamentada en la
refocalizacion del cuidado de la enfermedad y del final de la vida
(Claudia Krmpotic, 2010). Por consiguiente, el andlisis de los Cuidados
Paliativos resulta pertinente para indagar y preguntarse sobre los
procesos de organizacion y de definicion social de los cuidados en
general, asi como de los cuidados en salud en particular.

Los estudios al respecto se han centrado en el analisis de los
Cuidados Paliativos como la emergencia y la constitucion de una
experticia cientifica, de una profesion médica y/o de un dispositivo
terapéutico dedicado al cuidado competente, integral humanizado y
dignificante del proceso de morir (Alonso, 2012; 2013; Duffin, 2014,
Radosta, 2018a; 2018b; 2019). En ese sentido, esta linea de
investigacion se ha centrado en el ambito de la practica médica y/o en
el cuidado de los enfermos terminales, ya sea en el hospital o en los
hospicios.

De forma complementaria, otros estudios se han abocado al
analisis de las legislaciones en Cuidados Paliativos, junto con los
derechos sociales y humanos de los pacientes en situacion terminal.
Dentro de esta linea sobrasalen los trabajos de Alonso, Villargjo y
Brage (2017) y de Alonso, Luxardo, Poy y Bigalli (2014). Estas
investigaciones han analizado la configuracion de los Cuidados
Paliativos y de la gestion médica del proceso de morir como un
problema publico. Es decir, como un topico de debate en el espacio
publico y politico demandado principalmente por familiares y
enfermos, retomado por las agencias estatales y que ha promovido
cambios legislativos y asignacion de derechos en la materia.

Las investigaciones sefialadas son muy Utiles para comprender,
por un lado, la dimension socio-médica de los Cuidados Paliativos, v,
por otra, la configuracion de la gestion médica del proceso de morir
como un problema publico; lo cual, ha hecho posible profundizar
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analiticamente cada una de estas instancias de manera separada. Sin
embargo, estos trabajos no han relacionado ambas dimensiones para
ahondar sobre cual ha sido el papel de los agentes médicos en la
formulacion de la enfermedad terminal como un problema de interés
general; ni en la relacion de ello con la profesionalizaciéon de los
Cuidados Paliativos. En ese sentido, el presente articulo busca articular
dichas dimensiones de analisis para comprender como los agentes
médicos categorizaron a la enfermedad terminal como un problema
publico en la literatura médica de Cuidados Paliativos producida en
México entre 1992 y 2009.

Con este objetivo, el presente articulo pretende hacer tres
aportaciones principales a los estudios de los cuidados en salud en
general y a los cuidados al final de la vida en particular. En primer lugar,
busca continuar con el analisis de las perspectivas de estos trabajadores
de la salud que relacionan el cuidado con la enfermedad terminal en la
produccién de un saber cientifico que va constituyendo a los Cuidados
Paliativos como una especialidad médica en este pais. En segundo
lugar, con ello, este articulo se propone analizar los esfuerzos y los
gjercicios autocriticos de estos agentes médicos para designar y
reclamar al cuidado, en sustitucion de un enfoque médico curativo,
como forma de atender adecuada, humanizada y dignamente el proceso
de morir por enfermedad terminal. En tercer lugar, y como aporte mas
importante, este articulo dara cuenta de que, a partir de estos ejercicios
autocriticos, estos agentes médicos también categorizaron a la
enfermedad terminal como un problema de interés general y a su
cuidado como una responsabilidad publica del Estado, de la medicina
moderna y de las familias. Asi, se podra afirmar que la definicion de la
enfermedad terminal como un problema publico también fue parte de
los procesos médicos por profesionalizar a los Cuidados Paliativos en
este pals, y viceversa.

Para cumplir con este objetivo y con sus aportaciones, este
articulo se compondra de las siguientes secciones. En la primera parte
se definira la dimensidn tedrica y metodoldgica de este trabajo. En la
segunda seccion se hara un recuento breve de la emergencia de los
Cuidados Paliativos y de la definicion de la enfermedad terminal como
un problema puablico en algunas experiencias de las sociedades
occidentales. En la tercera y Ultima seccion se realizara el contenido
del analisis central de este trabajo: la designacién médica del cuidado
como forma de atender el problema publico de la enfermedad terminal
en la literatura médica paliativa en México, producida entre 1992 y
20009.
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1. Marco téorico-metodolégico

Para cumplir con el objetivo de este articulo se retomo la
categoria de problema publico de Joseph Gusfield (1981/2014; 1989).
Este concepto permite analizar como los agentes sociales definen una
situacion, experiencia o condicion como problemética, y cémo
categorizan lo publico de esta situacion en torno a dos dimensiones
principales. La primera indica cobmo los agentes sociales definen el
caracter de interés general, publico o colectivo de un problema en tanto
gue reconocen y refieren que éste concierne, compete y afecta a todo al
colectivo social o a una parte importante de él (Gusfield, 1981/2014;
1989).

Con la segunda dimensién, Guslfield sugiere analizar cémo los
agentes categorizan dos tipos de responsabilidades sociales que, en
conjunto, constituyen un d&mbito de responsabilidad pablica. EI primer
tipo refiere a las responsabilidades causales, es decir, a las maneras en
que los agentes indican como fue posible el problema, qué y/o quiénes
lo originaron (Gusfield, 1981/2014). El segundo tipo hace alusion a las
responsabilidades politicas y sefiala qué instancias o agencias de la
sociedad y del Estado deben hacerse cargo del problema y como deben
hacerlo (Gusfield, 1981/2014).

Bajo estos referente tedricos, este articulo construyé una
estrategia de investigacion de corte cualitativo basada en el analisis
documental de la literatura médica especializada en cuidadados
paliativos en México entre 1992 y 2009; lo cual, permitié cumplir con
el objetivo principal de este articulo.

Se eligi6 a la literatura mencionada como campo de
observacion y de andlisis para este trabajo porque constituye una parte
fundamental del proceso de institucionalizacion y de profesionalizacion
de los Cuidados Paliativos en México. Asimismo, porque este cuerpo
de saber contiene definiciones, posicionamientos y valoraciones de
agentes médicos individuales y colectivos sobre la enfermedad
terminal, el cuidado, la medicina, y las responsabilidades publicas para
su atencion. En consiguiente, con el analisis de esta literatura se pudo
analizar la forma en que estos agentes médicos categorizaron a la
enfermedad terminal como un problema publico dentro de una de las
practicas profesionalizantes méas importantes de los Cuidados
Paliativos.

Esta literatura estd conformada por articulos cientificos
publicados en revistas médicas especializadas en México. Este conjunto
de articulos fue elaborado por profesionales de la salud y/o por equipos
médicos multidisciplinarios, en su mayoria, provenientes de la
Oncologia, de la Medicina del Dolor, de los Cuidados Paliativos, de los
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Cuidados Intensivos y de la Psicologia, y pertenecientes principalmente
a las instituciones publicas del Sistema Nacional de Salud mexicano.

Asimismo, la periodizacion elegida corresponde a la
emergencia de la categorizacion de la enfermedad terminal como
problema publico en México a fines del siglo XX; la cual,
principalmente se realiz6 dentro de la medicina moderna.! Para
delimitar este periodo se tomé el lapso temporal entre la primera
publicacién cientifica en México sobre Cuidados Paliativos (reconocida
hasta el momento) hasta la emision de la primera legislacion mexicana
sobre la materia (1992-2009). A partir de esta delimitacion, el presente
articulo pudo cumplir con su objetivo y centrarse en los ejercicios auto-
criticos de distintos agentes médicos que fueron conformando a los
Cuidados Paliativos como una especialidad médica y como un espacio
de problematizacion médico del proceso de morir en México.

En este punto es importante hacer una aclaracion mas.
Actualmente, a nivel nacional e internacional, el concepto de Cuidados
Paliativos ha sido ampliado para poder abarcar otras categorias de
enfermedades ademas de las terminales, tales como las enfermedades
crénicas-degenerativas, las amenazantes para la vida e incluso el
proceso de envejecimiento. En esta ampliacion conceptual uno de los
referentes mas importantes ha sido la Organizacién Mundial de la Salud

! De manera general, pueden sefialarse tres periodos principales de la
categorizacion de la enfermedad terminal como problema publico en México
dentro de los Cuidados Paliativos. El primero se localiza a partir de la década
de los ochenta hasta la primera década del 2000 e indica la emergencia de la
problematizacion de la enfermedad terminal dentro de la medicina moderna;
lo cual, es analizado en este articulo. El segundo periodo refiere a la insercion
de esta problematizacion en la agenda publica, politica y legislativa del pais a
partir de la década de 2000. En este momento, las categorizaciones de los
médicos paliativistas construidas en el periodo anterior se articulan con las
I6gicas y los agentes del Estado mexicano y de la sociedad civil; lo que, a partir
de 2009, di6 lugar a la emision de leyes, normativas y programas
gubernamenales sobre Cuidados Paliativos, asi como a su reconocimiento
como parte del derecho a la salud en este pais. Asimsimo, a partir de este
periodo, dentro de la literatura médica el concepto de Cuidados Paliativos se
va ampliando para abarcar a otras enfermedades no necesariamente terminales.
El tercer periodo puede ubicarse en el inicio y en la prolongacion actual de la
pandemia de Covid-19. Esta crisis sanitaria centralizé a los cuidados en salud
en general y, en parte, también a los Cuidados Paliativos; asimismo, en México
como en el resto del mundo, implicé una reorganizacién del espacio médico,
social, politico, econdmico, etc. Como puede observarse, la importancia y la
amplitud de los periodos referidos precisan de estudios propios que exceden
los objetivos de este trabajo; sin embargo, la informacion del presente articulo
sera de gran utilidad para realizar posteriormente dichas investigaciones.
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(OMS, 2007; World Health Organization, WHO y Worldwide
Palliative Care Alliance, WHO y WPCA, 2014); lo cual, también se ha
visto reflejado en la produccion de la literatura paliativa mexicana
posterior a 2009. Sin embargo, el presente articulo se sigue focalizando
en la relacion de los Cuidados Paliativos con la enfermedad terminal y
el paciente moribundo, ya que literatura paliativa producida en México
entre 1992 y 2009, a su vez, centraliza preponderadamente su discusion
y su elaboracion conceptual sobre dicha relacion.?

El andlisis de la problematizacion médica de la enfermedad
terminal basada en esta literatura se basé en la seleccion y en la revision
documental llevada a cabo por Trujillo et al., (2018) respecto a la
Investigacion médica sobre Cuidados Paliativos en México entre 1992
y 2015. Trujillo et al. (2018) realizaron una revision sistematica y
exploratoria en diferentes bases de datos para ubicar y seleccionar
articulos médicos cientificos avalados por la revision de pares,
publicados en revistas especializadas y centrados en los Cuidados
Paliativos.

La seleccion documental realizada por Trujillo et al. (2018) fue
exhaustiva y permitié enlistar la principal bibliografia médica en
Cuidados Paliativos producida en México en el periodo citado. Por lo
cual, se retomd dicha seleccion bibliogréfica para cumplir con el
objetivo general de este trabajo, acotada a su propia periodicidad (1992-
2009).

El anélisis de esta literatura médica también se utiliz para
reconstruir la emergencia y el desarrollo de los Cuidados Paliativos en
México; lo cual, se complementé con la revision y el analisis de
literatura secundaria. Asimismo, la parte contextual de este articulo,
referente a la configuracion de la enfermedad terminal y de los
Cuidados Paliativos como problema publico en “Occidente”,® se realiz6
con base en larevision y en el andlisis de fuentes secundarias al respecto

2 El analisis de esta literatura entre 1992 y 2009 identific un niimero muy
reducido de menciones breves y generales que ademas refieren a las
enfermedades “cronicas” y “catastroficas” dentro del area de atencion paliativa
en México; lo cual, las podria sugerir como el inicio de la discusién médica
mexicana para ampliar el concepto de Cuidados Paliativos. Ya que dichas
menciones no fueron centrales durante este periodo, en su mayoria no fueron
profundizadas por sus autores y siguieron incluyendo y/o focalizandose en el
topico de la enfermedad terminal, no se retomaron como eje del analisis del
presente articulo. Un ejemplo de la forma en que aparecen estas menciones
puede encontrarse en Casas (2006) y Flores et al., (2009).

3 Con “Occidente” simplemente se hace referencia a una manera general de
nombrar y de ubicar el proceso sefialado en algunas sociedades occidentales,
sin pretender que éstas sean homogéneas entre si.
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y de fuentes primarias, tales como articulos académicos y de opinion
escritos por Cicely Saunders, y documentos oficiales de la
Organizacion Mundial de la Salud sobre los Cuidados Paliativos.

2. Del curar al cuidar. La enfermedad terminal y los Cuidados
Paliativos como problema publico en “Occidente”

Como explican diferentes autores desde diversas perspectivas,
el desarrollo historico de las sociedades modernas implicé un proceso
de privatizacién y de medicalizacién del morir (Ariés, 2007; Elias,
2009). En alusién a estos autores, Luxardo et al., (2013) indican cémo
el “cuidado de los moribundos pasé del &ambito de la familiay la religion
a las instituciones médicas” (p.117). Este traspaso significo la
posibilidad de alargar la vida bioldgica por medio de diversas
intervenciones terapéuticas, como los cuidados intensivos; pero al
mismo tiempo conllevo el aislamiento hospitalario de estos enfermos y
el uso excesivo de las tecnologias médicas sobre su proceso de morir
(Aries, 2007; Luxardo et al., 2013).

En ese contexto, emergié el moderno movimiento hospice
inglés, la constitucidn de los Cuidados Paliativos dentro de los entornos
hospitalarios y el trabajo de la Organizacion Mundial de la Salud para
legitimar 'y desarrollar dichos cuidados. Tres experiencias
fundamentales que, de distintas maneras, definieron a la enfermedad
terminal (y a otros padecimientos amenazantes para la vida) como un
problema de salud y demandaron su cuidado como una responsabilidad
publica.

El moderno movimiento hospice inicié en Inglaterra en la
década de los sesenta, abanderado por la trabajadora social, médica y
enfermera Cicely Saunders. Para Saunders (1967, 2001), lo
problematico de la enfermedad terminal no era la muerte en si, sino el
dolor total que los moribundos experimentaban en diversas areas al
final de su vida. El dolor total, para Saunders (1998), se agravaba ante
el abandono de los moribundos por parte de los médicos y también por
la aplicacion de técnicas curativas durante la fase final de la
enfermedad, lo cual, hacia que “La muerte por cancer en el hospital no
siempre sea tan pacifica como deberia ser” (Saunders, 1967, p.169,
traduccion propia del original en inglés).

En ese sentido, Saunders sostuvo la necesidad de humanizar la
atencion médica del proceso de morir, aliviar el dolor total y resguardar
la dignidad de estos pacientes. Asi, Saunders (1967; 1998; 2001)
propuso y ejercio el cuidado y el alivio del dolor total como la forma de
atender social y médicamente el final de la vida, en sustitucion de los
tratamientos curativos y del abandono de los pacientes terminales. A
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partir de ello, Saunders recuperd y design6 al hospice como una
institucion fuera del entorno hospitalario que constituia “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, 2019, p.27).

A partir de la década de los setenta, la filosofia y la practica del
cuidado hospice se extendieron por diversos paises de Europa, de
América del Norte y, posteriormente, de América Latina, por dentro y
por fuera de los sistemas nacionales de salud de estos paises. En ese
proceso, fue en Canada en donde surgi6é por primera vez el término
“Cuidados Paliativos” (Phillips, s.f.; traduccion propia del original en
inglés) y donde se les reconoci6 oficialmente como una especialidad
médica de la medicina moderna dedicada al cuidado de los moribundos.

La emergencia y el desarrollo médico de los Cuidados
Paliativos transformo la designacion del cuidado de la enfermedad
terminal como responsabilidad y jurisdiccion de un saber experto y
cientifico dentro de la medicina moderna. Esto implicd, por una parte,
la insercién del cuidado hospice en los avatares de la medicalizacion,
las apuestas de humanizacion de ésta, la construccion de nuevas
identidades biomédicas y profesionales (Alonso, 2013; Duffin, 2014;
Luxardo et al., 2013; Murguia, 2016); y también una nueva
reformulacion de la enfermedad terminal como problema publico.

En efecto, como se vera mas adelante para el caso mexicano, la
situacion terminal de la enfermedad fue caracterizada por médicos
oncologos, anestesiologos, etc. como un problema de salud publica
atendible por un saber experto dentro de la biomedicina, dedicado a
brindar un cuidado integral, especializado y humanizado: justamente,
los Cuidados Paliativos. En consecuencia, el morir con dolor, en
soledad y sin dignidad sefialado por Saunders, dentro de la medicina
moderna, se fue relacionando con los procesos, los esfuerzos y los
reclamos por la profesionalizacion de los Cuidados Paliativos (Alonso,
2013; Duffin, 2014). Y, en ello, enlanzandose con los esfuerzos y las
demandas médicas, de organizaciones y de enfermos y familiares para
insertar a estos cuidados en los sistemas sanitarios nacionales, en las
legislaciones y en las politicas de salud.

Por ultimo, la consolidacion de los Cuidados Paliativos como
saber biomédico legitimo se inscribi6 “en el compromiso de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) para promover el
reconocimiento del dolor por cancer como problema sanitario en los
afios 1980 (Luxardo et a., 2013, p.128). Con este trabajo, la OMS
agrego otras capas de significacion a la caracterizacion de los Cuidados
Paliativos como una especialidad médica y como un asunto de interés
general.
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En primer lugar, la OMS refrendd que los Cuidados Paliativos
debian aplicarse para aliviar el dolor multidimensional de la fase
terminal de la enfermedad, aunque también podian recibirse en “fases
mas tempranas” (OMS, 1990, p.11). En ese sentido, posteriormente,
esta organizacion internacional (OMS, 2002, 2007; WHO y WPCA,
2014) amplié el concepto de Cuidados Paliativos para abarcar también
a las enfermedades cronicas, amenazantes para la vida o potencialmente
mortales, y para ser aplicables para cualquiera de sus fases. En segundo
lugar, este organismo abogd por el reconocimiento de los Cuidados
Paliativos como un derecho humano, y postulé la reponsabilidad
publica de la medicina moderna para profesionalizar a estos cuidados y
de los Estados nacionales para generar politicas, legislaciones e
infraestructura que los insertara en los sistemas nacionales de salud
(OMS, 2002; 2007; WHO y WPCA, 2014).

Como puede observarse, a traves de las tres experiencias
narradas, los Cuidados Paliativos significaron el reconocimiento y la
designacion del cuidar como una forma legitima, cientificamente
competente y humanizada para atender el proceso de morir por
enfermedad, (susceptible de extenderse a otros padecimientos y a otras
fases de éstos). Con ello, también se defini6 a la enfermedad terminal
como un problema de interés general, cuya cuidado se reclamé como
una responsabilidad publica compartida entre la medicina moderna y
los Estados nacionales. En el siguiente apartado se analizara como se
llevé a cabo este proceso en el caso mexicano.

3. Del curar al cuidar: la enfermedad terminal como problema
publico en México (1992-2009)

3.1 Laemergenciay el desarrollo de los Cuidados Paliativos en México

En Meéxico, durante la década de los ochenta, los Cuidados
Paliativos fueron introducidos y desarrollados en el sector pablico de
salud, principalmente, por médicos de las Clinicas del Dolor y del
campo de la Oncologia. Asi, pues, esta nueva experticia surgié y se
afianzé dentro de las especialidades e instituciones de la medicina
moderna; las cuales, fungieron como un campo de categorizacién de la
enfermedad terminal como un problema publico atendible a través de
su cuidado.

Por su parte, las Clinicas del Dolor ayudaron a la emergencia
de los Cuidados Paliativos ya que operaron como un espacio
institucional que problematiz6 y reconocid al dolor crénico y terminal
como condiciones atendibles por la biomedicina, a través de su curacion
0 de su analgesia y paliacion. Posteriormente, en estas Clinicas se
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comenzarian a introducir cursos especificos de Cuidados Paliativos
para complementar la atencién y la formacion profesional en Medicina
del Dolor (Covarrubias et al., 2019). Asimismo, se afiadirian estancias
de investigacion de algunos médicos mexicanos en Unidades de
Cuidados Paliativos en el extranjero, por ejemplo, en Canada (Montejo,
1992). Igualmente, la experiencia de médicos, sobre todo oncélogos y
anestesidlogos, con pacientes desahuciados hizo emerger su interés y
su reclamo profesional por atender al dolor especifico de la enfermedad
terminal y a otras dimensiones del dolor méas alla de lo fisiologico
(Flores, 2005; Montejo et al., 2002).

Como se verd en los siguientes apartados, a partir de estos
procesos y experiencias, estos profesionales criticaron y denunciaron
gue los enfermos en situacion terminal eran incorrectamente atendidos
0 abandonados por la medicina moderna; mientras sefialaban que lo
problematico de esta situacion no era morir, sino morir con dolor, sin
atencion médica adecuada y sin resguardo de la dignidad de estos
pacientes. Con ello, como se vera mas adelante, estos médicos fueron
categorizando a la enfermedad terminal como un problema de salud
publica, atendible a través de su cuidado en lugar de su curacion. En
consiguiente, como se vera en los siguientes apartados, estos
profesionales sefialaron a la medicina moderna y al Estado como
generadores de este problema y reclamaron su responsabilidad publica
para hacerse cargo de él a través de los Cuidados Paliativos.

De esta manera, en México la categorizacion de la enfermedad
terminal como problema puablico demand6 y se entrelazd con los
procesos de profesionalizacién de los Cuidados Paliativos, y viceversa.
A partir de dicha interseccion, estos profesionales sanitarios fueron
inaugurando Programas y Unidades de Cuidados Paliativos fuera y
dentro de las Clinicas del Dolor, a cargo de equipos multidisciplinarios
gue brindaban un cuidado multidimensional a los enfermos y a sus
familias (Covarrubias et al., 2019; Dominguez, 2016); con lo cual, el
desarrollo de los Cuidados Paliativos fue considerado por algunos de
estos médicos como una “PRIORIDAD NACIONAL” (Flores, 2006,
p.S158, mayusculas en el original).

Estos agentes médicos también se dedicaron a construir y a
institucionalizar un cuerpo de saber sobre Cuidados Paliativos a través
de distintas acciones (Covarrubias et al., 2019; Guevara y Covarrubias,
2008). Por ejemplo, estos trabajadores de la salud abrieron e
impartieron cursos, diplomados y altas especialidades de Medicina
Paliativa en los principales hospitales y universidades del pais. También
constituyeron grupos médicos de consenso que permitieron formular
parametros de préactica clinica y propuestas legislativas en Medicina del
Dolor y Paliativa; asi como constituyeron un sistema de conocimiento
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avalado y reconocido como cientifica por la medicina moderna: la
literatura médica especializada en Cuidados Paliativos.

A continuacion, los apartados siguientes analizardn la
categorizacion de estos agentes médicos sobre la enfermedad terminal
como problema publico en esta literatura, entendida como una préactica
fundamental de la profesionalizacion de los Cuidados Paliativos en este
pais.

3.2 La enfermedad terminal como un problema publico en la literatura
de Cuidados Paliativos en México

En Meéxico, como en otras partes del mundo, el inicio de la
conformacion de los Cuidados Paliativos significé la centralizacion y la
designacion del cuidado como forma de atencion a las personas en
situacion terminal, en critica y en sustitucion de un enfoque médico
curativo. En ese sentido, en los apartados siguientes, a partir del
concepto de problema publico de J. Gusfield (1981/2014; 1989), se
analizard& como distintos agentes médicos categorizaron a la
enfermedad terminal como un problema de interés general y
demandaron a su cuidado como un asunto de responsabilidad publica.

Para comenzar con el andlisis de esta literatura, puede
observarse que los agentes médicos definen a la enfermedad terminal
como un problema de interés general ya que ésta afectaba a una parte
considerable de la sociedad mexicana.* En ese sentido, dichos
trabajadores sanitarios sefialan el aumento de la muerte por enfermedad
en los ultimos afios en este pais, 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). Asimismo, consideran que
“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).

Con estas citas se denota la objetividad de un problema (el gran
nimero de muertes por cancer) y la categorizacion de una parte de la
comunidad médica mexicana respecto a que dicha situacion resulta
probleméatica. De esta manera, la muerte por cancer (y posteriormente,
la muerte en general por enfermedad, como se verd més adelante), es
mostrada como un problema generalizado y en aumento en el mundo y

4 Como se indicé en el apartado tedrico metodoldgico, entre 1992 y 2009, fue
central la relacidn conceptual entre enfermedad terminal y cuidados paliativos
dentro de la literatura médica mencionada; sin embargo, posteriormente se
incluiran en ella otro tipo de enfermedades no necesariamente terminales y no
solamente oncoldgicas.
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en México. Un problema que puede afectar a cualquiera y que se
concibe, por ello, como un problema de salud publica 0 como un
problema publico de salud.

En segundo lugar, desde este cuerpo de saber
institucionalizado, la enfermedad terminal se alude como problematica
por la manera especifica en la que afecta y hace padecer; lo cual,
constituye la definicion paliativa sobre la enfermedad terminal. En ese
sentido, en este discurso médico, la enfermedad terminal “es aquella
gue se manifiesta como un padecimiento avanzado, progresivo e
incurable, sin respuesta al tratamiento especifico, con sintomas
multifactoriales, y prondstico de vida no mayor a seis meses” (Lara et
al., 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). En consiguiente, la enfermedad
terminal se considera como un padecimiento que no puede ser curado
médicamente y el cual contraerd inevitablemente la muerte del paciente.

Asi, por las caracteristicas que definen a la enfermedad
terminal, en esta literatura, lo problematico de esos padecimientos no
es morir en si, sino morir con dolor, sin atencién adecuada y de manera
indigna. Como explica el Dr. Montejo, “La historia natural de todos los
tipos de céancer esta asociada a un complejo de sintomas que producen
un alto sufrimiento en el paciente y su familia”, que existen antes del
estadio terminal de la enfermedad, pero que persisten y se agravan
durante éste (1992, p.571). Un sufrimiento que, ademas, es
multidimensional, ya que “el enfermo con cancer terminal presenta
alteraciones en otras facetas que deben ser consideradas en el manejo,
tales como movilidad e independencia, sentido de bienestar
psicolégico, mantenimiento del estatus social, independencia
financiera, resolucion de conflictos espirituales, etc.” (Montejo, 1992,
p.572). En ese sentido, el principal problema de la enfermedad terminal
no es la muerte sino el dolor que se experimenta en el proceso de morir
en diversas dimensiones de la existencia.

Ademas, para estos profesionales, “el enfermo se siente no sélo
como alguien que padece una enfermedad, sino que ha perdido su
dignidad” (Tenorio, 2005, p.500). De esta manera, lo problematico de
estos padecimientos es que “La fase terminal de las enfermedades es
una experiencia destructora (...) sobre todo en los pacientes con
enfermedades cronico—degenerativas, de curso inexorable, donde las
opciones de la medicina curativa dejan de ser una realidad” (Gardufio
et al., 2006, p.307). Y, ante lo cual, la medicina curativa responde ya
sea con “abandono” o con “encarnizamiento u obstinacidn terapéutica”,
(Lara, 2005, p.S194); medidas médicas que seran consideradas como
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un manejo inadecuado de estos pacientes que agrava su situacion, su
dolor y su indignidad en el proceso de morir.

En consiguiente, como puede observarse, lo problematico de la
enfermedad terminal se categoriza médicamente, durante el periodo de
1992 a 2009, como la posibilidad generalizada de una muerte indigna,
con dolor multidimensional y sin atencion médica adecuada para
aliviarlo. Alivio que, como se verd mas adelante, se definird como una
necesidad de centralizar y de designar al cuidado como una
responsabilidad publica para revertir el nucleo problemaético de la
enfermedad terminal.

3.3 Lafalta de cuidado. Las responsabilidades causales en la literatura
de Cuidados Paliativos en México

Dentro de su saber experto institucionalizado, estos agentes
médicos también refirieron a la medicina moderna, a la familia y al
Estado como los responsables causales del morir con dolor,
indignamente y sin atencion médica adecuada. Con ello, estos agentes
médicos definieron y reclamaron un &mbito de responsabilidad publica
de la enfermedad terminal referida a las agencias colectivas que, segln
esta literatura, originaban lo problematico de la enfermedad terminal.

En ese sentido, estos profesionales sanitarios sefialaron a la
medicina moderna como la principal responsable causal, ya que “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” (Garduiio et al., 2006, p.308, cursivas en el original). Para
estos profesionales, dicho principio ha conllevado a “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
sinénimo de fracaso” (Garduiio et al., 2006, p.308). Estos principios
han colocado en una encrucijada a los propios profesionales sanitarios,
ya que “El concepto tradicional de la medicina, enfatiza el proceso de
sanar y reducir el sufrimiento como su misién mas importante, mientras
que el deterioro y la muerte enfrentan al médico con las limitaciones de
la medicina” (Garcia et al., 2008, p.10). Es de este modo que la
responsabilidad causal de la medicina moderna, para estos trabajadores
de la salud, reside en que sus técnicas curativas no funcionan para tratar
a los pacientes terminales, y en su negativa para reconocer tales
limitaciones frente a las caracteristicas mismas de la enfermedad
terminal.

A su vez, este “empecinamiento en curar lo incurable”, como
enuncian estos agentes médicos, produce dos practicas dentro de la
medicina moderna que constituyen el manejo inadecuado de la
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enfermedad terminal. Por un lado, esta la futilidad, la obstinacion o el
ensafiamiento terapeutico, la cual, segun esta literatura, se ejerce
cuando “el tratamiento curativo persiste aunque no haya posibilidades
razonables de respuesta, sin responder a otro tipo de necesidades”
(Salomon et al., 2008, p.225). Para estos médicos, por la imposibilidad
de curar a la enfermedad terminal, la obstinacion terapéutica provoca
un mayor sufrimiento a los enfermos terminales y da lugar al
“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” (Gardufio et al.,
2006, p.308). En consecuencia, se considera que la obstinacion
terapéutica no s6lo no atiende correctamente a la enfermedad terminal,
ademas ahonda su sufrimiento original.

Por otra parte, estos agentes médicos también mencionan al
abandono de los moribundos como la otra préactica medica que agrava
el proceso de morir: “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). Asi:

Se despide al paciente considerando que ‘no hay nada mas
que hacer’, y se le asigna a la familia o bien a los
cuidadores principales la enorme responsabilidad de
hacerse cargo en su domicilio, de las situaciones a veces
verdaderamente criticas que pueden darse en estos grados
de avance de la enfermedad (Lara, 2005, p.S194).

Tanto el abandono como la obstinacion terapéutica, para estos
profesionales, se basa en la negativa de la medicina moderna de
reconocer las particularidades de la enfermedad terminal y la
inevitabilidad de la muerte; lo cual, impide, incluso en la Clinica del
Dolor, implementar “la continuidad en el cuidado como via para
obtener un adecuado tratamiento paliativo” (Montejo et al., 2002,
p.234). Es decir, con lo cual se dificulta el reconocimiento y el ejercido
de los Cuidado Paliativos para revertir el dolor y la indignidad en el
morir por enfermedad.

En consiguiente, en esta literatura médica, la responsabilidad
causal de la medicina moderna se relaciona con su rechazo para
refocalizar a los Cuidados Paliativos como una de sus experticias
médicas y para profesionalizarlos adecuadamente. Asi,

A pesar del impacto que tienen los cuidados paliativos en
el manejo de los pacientes graves, la mayoria de los
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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).

Por lo cual, “la comunidad médica tiene un enorme
desconocimiento de la medicina paliativa” (Lara, 2005, p.S194), ya que
“Lamentablemente, los profesionales reciben poco 0 ningun
adiestramiento en este sentido, durante su etapa de formacion en las
facultades y escuelas universitarias” (Garcia et al., 2008, p.12).

Asimismo, al negarse a proveer y a profesionalizar a los
Cuidados Paliativos, para estos trabajadores de la salud, la medicina
moderna no puede cumplir con una de sus funciones basicas: “La
asistencia y el cuidado de las personas enfermas y la atencién de los
incurables (...) y perseverar en la busqueda de una muerte apacible”
(Gardufio et al., 2006, p.307). En consiguiente, la medicina moderna,
para estos agentes médicos, genera y reproduce el nlcleo problematico
de la enfermedad terminal: morir con dolor multidimensional sin
atencion médica adecuada.

En segundo lugar, en esta literatura, también se refiere a la
familia como responsable causal de este problema publico ya que, en
ocasiones, se produce el abandono de los pacientes en situacion
terminal a causa de la “crisis de claudicacion familiar”. Dicha crisis se
considera una causa del problema:

Porque si el cuidador principal (o cuidadores, segun 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).

En ese sentido, para estos profesionales médicos, la familia se
considera como un agente de abandono o de maltrato ya que el cuidado
brindado a los pacientes esta mal distribuido y sobrecargado en los
cuidadores principales. En consiguiente, esta sobrecarga del cuidado en
el seno familiar se agrava frente a la falta de apoyo, de atencion y de
capacitacion institucional de dichos cuidadores: “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
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entrenamiento ni apoyo para dar solucion a las demandas del enfermo”
(Casas, 2006, p.20). De esta manera, mas que la familia en si, para estos
agentes médicos, la responsabilidad causal recae en la sobrecarga del
cuidado que proveen los familiares y en la falta de apoyo técnico y
politico para que puedan brindarlo de manera eficiente.

Por ultimo, estos profesionales ahondan sobre Ia
responsabilidad causal del Estado mexicano referente al poco apoyo
que brinda para la provision de recursos y de politicas dirigidas a
desarrollar e impulsar a los Cuidados Paliativos en el pais. En efecto,
como explican estos profesionales:

Aun cuando el tratamiento de soporte es la Gnica opcidn
realista para la mayoria de los pacientes con cancer, 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 salud. En
efecto, se carece de infraestructura para la atencién de los
enfermos terminales y no existen recursos para la
formacion del personal de servicio (Barrera y Manero,
2007, p.344).

De manera parecida, se enuncia que: “las autoridades sanitarias
no han contemplado la atencioén del desahuciado como una politica de
salud” (Montejo et al., 2002, p.234). Para estos trabajadores sanitarios,
tanto las instituciones hospitalarias como las instituciones estatales
encargadas de proveer y de desarrollar la salud publica en el pais
resultan agencias responsables al no proveer los recursos y la
infraestructura suficiente para desarrollar al cuidado como la manera de
atender a la enfermedad terminal en México. Asi, para este discurso
paliativo, el desarrollo de la atencion del dolor terminal es producto mas
de “una iniciativa institucional aislada y no reflejan una politica del
sistema sanitario” (Montejo et al., 2002, p.234). Sobre todo, en un
contexto como el mexicano donde las “deficientes campafas de
deteccion oportuna del cancer impiden la prevencion y la captacion de
los pacientes en etapas potencialmente curativas” (Montejo et al., 2002,
p-234).
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En consiguiente, para estos profesionales, las agencias
institucionales y estatales mencionadas contribuyen directamente a la
falta de un cuidado competente hacia los pacientes terminales; lo cual,
es considerado como foco de emergencia, de permanencia y de
extension del morir con dolor, indignamente y sin atencion médica
adecuada como un problema publico en México.

3.4 El cuidado de la enfermedad terminal. Las responsabilidades
politicas en la literatura de Cuidados Paliativos en México

Bajo la definicion de los agentes responsables en la causacion
del problema de la enfermedad terminal, en esta literatura médica se
design6 al cuidado como la forma de atenderla. Con ello, estos agentes
médicos también postularon y designaron un ambito de responsabilidad
publica adjudicado a la medicina moderna, al Estado mexicano y a las
familias para garantizar el cuidado de los enfermos terminales.

En ese sentido, estos profesionales de la salud retomaron 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 psicoldgicos, sociales,
espirituales y familiares son fundamentales para la
paliacion y estan 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).

Como puede observarse, con esta cita se designa al cuidado
como la manera de gestionar médica y publicamente el problema de la
enfermedad terminal. En consonancia con ello, estos trabajadores de la
salud sostienen que:

A falta de medidas totalmente efectivas de prevencion,
diagndstico temprano y tratamiento curativo del cancer,
asi como de suficientes facilidades sanitarias vy
trabajadores para la salud entrenados, el cuidado activo de
soporte es el Unico abordaje humano posible para muchos
pacientes (Montejo, 1992, p.571).
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Asi, cuando el curar ya no es factible, el cuidar se convierte en
la tinica alternativa viable y humanizada para atender a este conjunto de
enfermos y a sus familias, ya que “el paciente terminal tiene derecho a
ser cuidado por personas sabias, sensibles y cordiales, para que el alivio
del dolor y el sufrimiento sean posibles” (Salomon et al., 2008, p.225).

Ahora bien, como puede observarse, en estas enunciaciones el
cuidado paliativo es el tipo de cuidado especifico que debe aplicarse a
la enfermedad terminal. En ese sentido, este cuidado particular se define
como un cuidado de soporte, integral y activo dedicado al “control del
dolor y otros sintomas”, tanto en su dimension fisioldgica como en otras
instancias de la vida de los pacientes terminales y de sus familias.

En ese sentido, entre 1992 y 2009, en esta literatura se sostiene
que el cuidado paliativo, aunque no revierte la enfermedad ni la muerte,
si otorga bienestar y calidad de vida al proceso de morir, ya que “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).

Asimismo, se postula que “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). De esta
manera, el cuidado paliativo también es categorizado por estos agentes
médicos como un cuidado cientifico, especializado, profesionalmente
competente y orientado de manera ética que humaniza el proceso de
morir y que, al mismo tiempo, resguarda su naturalidad.

En consecuencia, se admite en este conjunto de discursos
médicos 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, se postula que la centralizacion
del cuidado en general y del cuidado paliativo en particular es la manera
adecuada para resolver y atender médica y publicamente el nicleo
problematico de la enfermedad terminal.

La aseveracion anterior indica, a su vez, la constitucion de una
solidaridad y de un soporte social para que la medicina moderna pueda
tener “un renovado compromiso en la atencion que debe prestarse a los
que no se pueden curar” (Gardufio, et al., 2006, p.307). En ese sentido,
la designacion del cuidado aludida se complementa con la asignacion
de los responsables politicos para hacer posibles este compromiso: la
medicina moderna, el Estado y las familias.

Para estos profesionales, la responsabilidad politica (es decir,
la manera de darle solucion al problema de la enfermedad terminal) de
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la medicina moderna consistiria en admitir a los cuidados paliativos
como parte de las experticias que la componen. Asi, se reclama el
reconocimiento médico para el caracter eficiente y humanitario de estos
cuidados: “La medicina paliativa pretende que el equipo de salud
elabore un cambio de actitud, dirigida a brindar una atencion
auténticamente integral y humanitaria a los enfermos terminales” (Lara,
2005, pp.S194-S195). En ese sentido, los autores de esta literatura
afirman que los Cuidados Paliativos si reformularian los paradigmas
tradicionales de la medicina para tratar la enfermedad terminal. Pero
también indican que, al hacerlo, la medicina moderna podria “aliviar el
dolor y el sufrimiento con una medicina paliativa eficaz” (Garduio et
al., 2006, p.308), y reivindicar “la parte humana de nuestro quehacer”
(Garduiio et al., 2006, p.316).

En consecuencia, para estos profesionistas, el reconocimiento
de la medicina moderna sobre los Cuidados Paliativos como una de sus
experticias, le permitiria a ésta gestionar médicamente el proceso de
morir de una manera adecuada y, con ello, dar solucién a un problema
de salud publica, sin acudir a las practicas del “costoso encarnizamiento
terapéutico y del abandono” (Barrera y Manero, 2007, p.344).

Para cumplir con esta responsabilidad publica, segin estos
agentes sanitarios, la medicina moderna, como campo de saber y como
conjunto de instituciones, tendria que dedicarse a la formacion de un
grupo profesional capaz de encarnar técnica y moralmente los
principios paliativos y actualizarlos en las relaciones con sus pacientes.
En consiguiente, con este discurso médico se indica que:

Es necesario un adiestramiento y educacion adecuada para
que los médicos involucrados con este manejo tengan
guias clinicas validas, para que la sedacion paliativa pueda
realizarse bajo el marco de la mas escrupulosa evaluacion
clinica, y de la ética médica (Lara, 2006, p.S149).

Asimismo, estos trabajadores sanitarios refieren que se debe
“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). Porque “No se trata, luego entonces, inicamente de abrir
un servicio de cuidados paliativos. Es evidente que se requiere el trabajo
sobre toda la estructura hospitalaria” (Barrera y Manero, 2007, pp.350-
351).

De esta manera, en la literatura médica de Cuidados Paliativos,
para desarrollar y consolidar el cuidado de los moribundos habria que
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avanzar en dos sentidos. Por un lado, la medicina moderna debiera
incentivar las motivaciones personales y las competencias técnicas de
los profesionales de la salud. Por el otro, se tendria que construir la
infraestructura necesaria (profesionalizacion, unidades, programas) que
coloquen y soporten a los Cuidados Paliativos como una nueva
especialidad médica dentro del Sistema Nacional de Salud.

En ese sentido, estos profesionales también reclaman la
responsabilidad del Estado para la obtencion de estos propdsitos:

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 busqueda de
una muerte apacible es una prioridad actual (Gardufio 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 de
cualquier tipo, en todos los ambitos de atencidén y donde
ésta se considere un derecho fundamental y sea prioridad
de los programas de salud publica (Salomon et al., 2008,
p-226).

Estos programas deben tener cobertura publica, equidad y
accesibilidad, calidad, satisfaccion de pacientes y de familiares,
referencia y validez cientifica, asi como financiamiento, legislaciones,
evaluaciones e indicadores de calidad (Salomén et al., 2008). Por ello,
es necesario “Demostrar los buenos resultados de las medidas paliativas
y, con base en estudios epidemioldgicos serios, contribuir a crear
politicas de ayuda al paciente terminal” (Montejo, 1992, p.573). Al
igual que, para crear y sostener los programas de Cuidados Paliativos
en las instituciones hospitalarias, “Es esencial la coordinacion con el
Departamento de Salud para desarrollar politicas y procedimientos para
facilitar el uso de los opioides” (Allende y Carvell, 1996, p.123,
traduccion propia del inglés en el original).

En consecuencia, en el discurso paliativo, el Estado mexicano
se sefiala como uno de los principales responsables politicos para hacer
efectivo el cuidado especializado, humanizado e integral de la
enfermedad terminal en el pais. Por lo cual, se le encomienda y se le
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pide al Estado mexicano la incorporacion de los Cuidados Paliativos
dentro de la salud publica y su reconocimiento como un derecho
fundamental.

Dentro de este reclamo hacia la responsabilidad estatal, dichos
agentes médicos postulan también “el cuidado de los cuidadores”
(Casas, 2006, p.20). Asi, problematizan e incluyen la atencion de la
familia como sujetos que experimentan y cuidan de la enfermedad
terminal de un ser querido:

La mayoria de los familiares consideraron el problema
econdmico 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, en esta literatura médica se reposiciona a la
familia como el principal agente de provision de cuidado cotidiano y de
soporte de las personas en situacion terminal; pero a la vez se reclama
un apoyo institucional y estatal para que el cuidado familiar pueda ser
brindado en 6ptimas y mejoradas condiciones para las familias y sus
enfermos.

En sintesis, como puede observarse, estos profesionales
sanitarios reafirman al cuidado como la forma adecuada para atender el
problema de la enfermedad terminal, ya que revierte el dolor
multidimensional del proceso de morir, respeta su naturalidad y
resguarda la dignidad de los pacientes terminales y de sus familias. En
ese sentido, estos agentes médicos también reclaman y proponen la
responsabilidad politica de la medicina moderna, del Estado y de la
familia para hacer posible la implementacién y la profesionalizacion de
este cuidado como una responsabilidad publica compartida, en aras de
resolver un problema de interés general.

4. Conclusiones

Como se menciondé en la introduccion, una linea de
investigacion ha analizado a los Cuidados Paliativos como la
conformacion de un saber médico experto o un dispositivo terapéutico
aplicado en los hospicios y en el entorno hospitalario. También se ha
estudiado cdmo la categorizacion de la gestion médica del proceso de
morir como un problema publico, realizada por pacientes y familiares
principalmente, ha promovido cambios legislativos y asignacion de

116 Revista Sudamerica ISSN 2314-1174, N° 14, Julio 2021, pp. 95-121.



Cuidado, enfermedad terminal y problemas publicos. Los profesionales médicos de
Cuidados Paliativos en México (1992-2009) | Angélica Davila Landa

derechos con base en los Cuidados Paliativos. Si bien este articulo
acuerda con los resultados de estas investigaciones, a su vez, se propuso
analizar como los profesionales médicos también formularon el caracter
publico y problemético de la enfermedad terminal desde algunos
procesos de profesionalizacion de los Cuidados Paliativos.

En ese sentido, este articulo analiz6 como distintos agentes
médicos categorizaron a la enfermedad terminal como un problema
publico en la literatura especializada en Cuidados Paliativos producida
en México entre 1992 y 2009. A partir de ello, los principales hallazgos
y aportes del presente articulo fueron los siguientes. En primer lugar, se
encontro que durante 1992 y 2009 en México la literatura especializada
en Cuidados Paliativos se centraliz6 de manera preponderante en la
relacién de éstos con las enfermedades terminales y el paciente
moribundo. Con ello, puede decirse que éste es un periodo en el que se
busca definir médicamente cudl es la especificidad de la enfermedad
terminal y en el que se pretende posicionarla y hacerla reconocer como
un padecimiento atendible por la medicina moderna, en términos no
curativos.

A partir de este primer hallazgo, en segundo lugar, se pudo
mostrar que el desarrollo de los Cuidados Paliativos se fundé en los
esfuerzos de estos agentes médicos para designar y reclamar al cuidado
de tipo paliativo, en sustitucion de un enfoque médico curativo, como
la forma de atender adecuada, competente, integral, humanizada y
dignamente el proceso de morir por enfermedad terminal. En tercer
lugar, y a partir de lo anterior, esta investigacion mostré que en México
dichos agentes médicos también desempefiaron un papel de gran
importancia en la categorizacion de la enfermedad terminal como un
problema de interés general y en la designacién de su cuidado (y por lo
tanto, de los Cuidados Paliativos) como una responsabilidad publica del
Estado, de la medicina moderna y de las familias para garantizarlo.

En ese sentido, este articulo puede concluir que los hallazgos
mencionados son importantes ya que muestran cémo, en el caso
mexicano, el proceso de profesionalizacion de los Cuidados Paliativos
fue y es una dimension adyacente a la categorizacion médica de la
enfermedad terminal como un problema puablico. Con lo cual, también
dan cuenta de cédmo el cuidado fue designado también por distintos
agentes médicos como la forma adecuada y digna para atender
médicamente el proceso de morir y para resolver un problema de salud
publica en este pais.

De esta manera, el presente articulo sienta los precedentes para
continuar con futuras investigaciones que indaguen sobre como se va
ampliando el concepto de cuidados paliativos en esta literatura. Y sobre
como las categorizaciones y los reclamos que estos médicos
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construyeron entre 1992 y 2009 se fueron transfiriendo al espacio
estatal para formular leyes, normativas, programas gubernamentales y
asignacion de derechos basados en los Cuidados Paliativos, y vigentes
en México a partir de 2009. Asi, se podra seguir comprendiendo y
visibilizando al cuidado en general y al cuidado en salud en particular
como elementos fundamentales para el sostenimiento y la reproduccion
de la vida, incluso, al final de la vida.
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