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Presentacion

Resumen

En diferentes partes del mundo y desde hace al menos cuatro décadas, en las Comi-
siones de Bioética Institucionalizadas (CBI) se han percibido grandes transformaciones.
Recientemente han llegado a formar parte de un ecosistema bioético de gobierno pa-
ra vigilar y proteger la salud de sus ciudadanos interviniendo, entre otros campos, en
las politicas ptublicas de salud (PPSs), lo cual se ha traducido en cambios de la reali-
dad social, no solo a nivel individual, sino también a nivel colectivo. Dar cuenta de esta
realidad consiste en describir las acciones, alcances y retos que estas instituciones tienen
ante las comunidades, asi como detectar cuales son las tendencias y las manifestaciones

politicas de estos grupos colegiados.

Las relaciones de poder entre actores e instituciones son sumamente complejas, y sus
formas de expresién en la vida social son impredecibles, por ello es fundamental contar
con diversas estrategias de analisis critico que permitan detallar a profundidad el papel
que juegan organismos poco estudiados, como son las CBI, esperando que sean objeto
de un examen mas reflexivo y trascendental. De manera que con este trabajo empirico
se presenta una de las primeras aproximaciones para explorar estos modelos emergentes
considerados, por ejemplo, como dispositivos de poder disciplinario, representados por

entes institucionales.

Se pretende ilustrar con algunas categorias novedosas el papel, que tanto actores
como instituciones tienen en las politicas de salud y que pueden modificar las dinami-
cas sociales, politicas y de salud. Para ello se condujo un analisis critico consistente en

una metodologia de andlisis por categorias y c6digos mediante los siguientes pasos: 1)
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Se revisé la literatura pertinente y actualizada del tema; 2) Con la informacién obte-
nida se generd una tabla de cddigos y categorias sistematizadas utilizando el software
ATLAS.ti; 3) Una vez generada la tabla de c6digos se generé un mapa de categorias,
4) el cual se visualizé mediante una técnica de flujo de informacién llamada diagrama
aluvial y 5) finalmente se aplicaron esas categorias a un andlisis critico del discurso de
cuatro fuentes de informacién: Los documentos oficiales, las respuestas a unos cuestio-
narios en linea, la informacion recabada mediante una serie de entrevistas y los temas

discutidos en una de las recientes reuniones anuales de las comisiones de bioética (2016).

Tras analizar el marco general, se tomd como caso de estudio el papel de las CBI
en México, se analizaron algunas de las propuestas legislativas en el tema, como el caso
de los recientes cambios legislativos en materia de cuidados paliativos en México y su

relacion con los derechos para el cuidado de enfermos terminales.

Por diversas limitantes politicas para acceder a la informacién de fuentes principales,
este estudio se limita a dar cuenta de forma generalizada del fenémeno en cuestion, y
puede interpretarse como una propuesta metodoldgica de analisis critico en la arena
biopolitica institucional que pretende teorizar el papel de las CBI para examinar y

comprender la naturaleza de sus acciones y contribuciones a las politicas de salud.
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Sobre los términos

Para llevar a cabo este andlisis empirico, se volvid imprescindible comenzar con una
breve revision de lo que se trata de decir con algunos conceptos que se utilizaron en este
trabajo, tales como el concepto de bioética, politicas ptiblicas, pensamiento foucaltiano,
biopolitica, biopoder, dispositivos biopoliticos, instituciones y bioética institucionaliza-

da en comisiones.

Bioética

La bioética es una disciplina que surgi6 en los anos 70 del siglo XX, el principialismo
fue la fundamentacion bioética predominante, sus origenes se remontan tanto a Esta-
dos Unidos como a Europa a partir de la segunda guerra mundial; ha incorporado a su
campo de estudio problemas surgidos en la historia reciente del ser humano [T}, 2l [3].
La Bioética es la primera y mas significativa de las llamadas éticas aplicadas. La de-
finicion que se ha tomado para este trabajo, se enuncia como: el estudio de los temas

éticos, sociales y juridicos que surgen en la atencién sanitaria y las ciencias bioldgicas [1].

La Bioética surgié por, al menos, cuatro factores principales: 1) La ciencias biolégicas
se desarrollaba rapidamente; 2) Se tomaba conciencia sobre los riesgos de la investiga-
cion cientifica; 3) La aplicacién de la tecnologia en la atencién sanitaria modificaba la
percepcion en los extremos de la vida humana; y 4) El paciente decidia cada vez maés,

libremente e informadamente sobre su cuerpo [3].

El concepto de Bioética se ha desarrollado en tres grandes niveles de andlisis: 1)
La Microbioética, que trata de los problemas clinicos propiamente dichos; 2) La Me-
sobioética, que aborda los problemas institucionales y de politicas ptblicas; y 3) La
Macrobioética, que atiende los problemas globales [4]. El nivel de la mesobioética fue

el elegido para el anédlisis en este trabajo.

Politicas publicas

En general las politicas ptblicas se han descrito como la forma en la que el Es-

tado, en colaboracién con la poblacion, resuelve las necesidades y problemas de una
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determinada sociedad, a través de medidas que satisfagan a los colectivos. Estas ac-
ciones pueden afectar directa o indirectamente la salud y las condiciones de vida, ya
sea porque provengan del interior del sistema de salud o porque se originen de grupos

interdisciplinarios de orden politico, administrativo o social [5].

Pensamiento Foucaltiano

El pensamiento Foucaltiano es un pensamiento politico que trata de articular la
preocupacion ética con la lucha politica, interpelando a la reflexién critica contra las
técnicas abusivas de gobierno. Foucault entiende como la tarea del intelectual el de-
nunciar toda relaciéon en donde alguien padezca el poder, un poder que clasifica a los
individuos en categorias. Para Foucault ese poder produce saberes, discursos, normas,

instituciones y territorios [6].

La preocupacién de Michel Foucault por el estatuto politico del discurso, ha consti-
tuido durante mucho tiempo un nudo de problematizacion, simultaneamente con otro

tema dominante: la enfermedad y los saberes en torno a ella [6].

Biopolitica

La biopolitica ha sido entendida como una preocupacién por la poblacion, y se ha
definido en algunos trabajos como el conjunto de saberes, técnicas y tecnologias que
convierten la capacidad bioldgica, fisica e intelectual de los seres humanos en el medio
por el cual el Estado alcanza sus objetivos. En la actualidad, de la mano de la ciencia
y la tecnologia, se expande la capacidad de intervenir sobre todas las formas de vida, y
surgen sin cesar, preguntas con las cuales la sociedad ha estado histéricamente luchan-

do, por sus connotaciones morales, sociales y religiosas [7, [§].

La biopolitica incluye esos instrumentos en su gestién de los asuntos humanos, junto
con el uso de la burocracia y el resto de mecanismos de informacion y gestion que tiene el
Estado en sus manos (por ejemplo, las instituciones). Se ha definido también el concepto

de biopolitica como: La aplicacién politica de la bioética [9, [10) [11].
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Biopoder

En la obra de Foucault, Las redes del poder [12], el autor hace un anélisis de la
nocion de poder en términos positivos para oponerla a una vision meramente juridica
y negativa, de manera que el poder queda acotado al No debes... Segin este autor ocu-
rrieron dos grandes transformaciones en el poder: el Poder microfisico y disciplinario
(microestructuras de sujecién para controlar la conducta, aptitudes, capacidades a nivel
individual) el cual darfa surgimiento a la anatomo-politica; y el Biopoder (la mutacién
del poder disciplinario al poder de seguridad, el estilo de gobierno que regula la po-
blacién) el cual daria surgimiento a la biopolitica [0, 13]. En este trabajo se tomé el
concepto de biopoder para hacer referencia a la aplicacion e impacto del poder politico

en todos los aspectos de la vida.

Dispositivos biopoliticos

Michel Foucault introdujo este término al campo filoséfico, pero omitié sistemati-
camente dar una definicion explicita sobre el significado del término dispositivo. Sin
embargo, la lectura de los textos de Foucault revelan que un dispositivo es la relacion
o red de saber-poder (espacio donde se procesan tanto précticas discursivas como no-

discursivas) en la que se inscribe entes institucionales [14].

La definicién que se tomé para definir este concepto se enuncia como: Una red
de atravesamientos microsociales y micropoliticos que adquieren una configuracion es-
pecifica, red de saber-poder, conducentes de practicas y conductas remitidas a espacios
sociales mediante un discurso especifico. Analizar un dispositivo consiste en descubrir
los discursos y las practicas que seran singulares porque responden a un acontecimiento

histéricamente particular [14].

Instituciones

El término Institucion tiene una larga historia de uso en las ciencias sociales, y
comunmente se ha asociado con diferentes fenémenos organizacionales; en el presente

contexto se entienden como un dispositivo capaz de intervenir en los problemas socia-
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les, que limitan y al mismo tiempo permiten el comportamiento para generar beneficios
sociales y/o refrenar conductas perjudiciales en determinada sociedad [15]. Se dice que
todo orden politico establecido requiere de instituciones, como una combinacién de

coercién y valores compartidos [16].

La institucion es también, un proceso en movimiento y son los actores quienes ponen
en juego ese movimiento. Son espacios de condensacion social, porque en sus singularida-
des conjugan y anudan una constelacion de discursos y practicas, econémicas, sociales,
politicas, juridicas, técnicas, entre otras: en si, son un nudo de relaciones complejas y

dindmicas [17].

Para los autores de la teoria institucional moderna, las instituciones son acrecencias
histéricas de practicas y entendimientos pasados que influyen en el comportamiento
social, que han sido construcciones sociales edificadas a través del discurso; que han dado
sentido a la realidad congruente con el contexto politico, posibilitando o imposibilitando
ciertas formas de pensar y actuar. La institucionalizacién ha sido definida como el

proceso por el cual las instituciones son producidas y reproducidas [I§].

Bioética institucionalizada en Comisiones

En anos recientes, la ciencia y la tecnologia se han reevaluado cada vez mas en térmi-
nos éticos. Para la gobernanza de las ciencias de la vida, la ética se ha convertido en el
discurso dominante [I9]. La bioética contemporanea institucionalizada en Comisiones o
Comités ha sido una disciplina que ha intentado por mucho tiempo legitimar su inter-
vencién en el andlisis de las politicas piblicas basandose en el argumento pragmatico
respecto a la formulacién misma de las politicas mas que apoyandose en una visién de
superioridad moral burocratizada [20]. Desde hace al menos 30 anos, hay cuenta de la
intervencion de las CBI en el discurso ptblico sobre politicas y reformas de salud en

diferentes partes del mundo [21), 22].
La corriente de la mesobioética que intenta intervenir en el discurso publico de

las politicas ha concentrado sus actividades en cuatro tareas: 1) Para identificar y/o

definir los valores morales en juego; 2) Para identificar y/o definir las razones morales
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que justifiquen las politicas; 3) Relacionada con emitir una critica a los argumentos
a favor o en contra de determinada politica; y 4) Vinculada con la determinacién de
cudl de las alternativas de politica ptblica tiene un argumento moral mas fuerte que la

justifique como la mejor opcién puiblica [20].
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Introduccién

El planteamiento de las politicas de salud y el asegurarse de que éstas se cumplan
para beneficio de la sociedad ha sido una de las responsabilidades mas demandadas del
Estado [23], principalmente en el papel de la regulacion, la equidad, la proteccién social
y la legitimidad de las comunidades. Las politicas ptblicas de los Sistemas de Salud
bien planeadas y operadas tanto a nivel local como a nivel nacional o mundial han
generado cambios significativos de dimensién global [24]. En este contexto, la llamada
Salud Colectiva, no ha sido un simple producto novedoso de las politicas del sector de
la salud, sino el resultado de una constante lucha contra las crisis sociales, culturales,
politicas y econdmicas que han replanteado el alineamiento de las recientes politicas en

esta materia [25].

Desde que se comenzd a gestionar la segunda de las mayores reformas de los Siste-
mas de Salud en diversas partes del mundo, se ha requerido ain méas la intervencién
de expertos en el debate publico sobre las propuestas para alcanzar el aseguramiento
universal a la vez que se encara la modernizacién de la infraestructura en salud con la

introduccién de los convenios de financiamiento entre sectores piblicos y privados [26].

Dada la transformacion de las politicas de salud bajo los postulados de la economia
neoclasica y la filosofia neoliberal es ineludible reconocer que se esta gestando un dis-
curso hegeménico de valores que disocia la obligacién del Estado y crea una confusion
sobre las politicas [27), 28]. Por ello, ha sido necesario replantear en el discurso ptblico
las principales cuestiones éticas involucradas en las reformas de salud, tales como: el
proposito y las metas de la cobertura universal, las inequidades en salud mediadas por
la estratificacién social, la justicia social, asi como las desigualdades geograficas, las

barreras culturales y los derechos de los usuarios [29].

En algunas sociedades de tendencia mas liberal (en particular con respecto a la
planificacién de las politicas en salud a favor de las reformas) la bioética ha estado en
manos de personas u organismos expertos encargados de formular y gestionar acciones
en materia de salud y no siempre los problemas mas graves de la poblacién han figu-

rado en la agenda piblica, siendo la légica econémica la que més ha persistido [30].
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Sin embargo, términos como simulacién, clientelismo, patrimonialismo, patronazgo y

autoritarismo son frecuentes al examinar criticamente los sistemas politicos [31].

En este sentido resulta pertinente comentar que en algunos paises uno de los papeles
principales de las CBI ha sido el de asesorar a los gobiernos y a los legisladores para
que se discutan los aspectos éticos de las politicas publicas [19], siendo cada vez mas
necesario contar con expertos en el tema a la hora de sopesar si las reformas estan
disenadas realmente para proteger la salud de la sociedad o favorecen mayormente las

tendencias del mercado econdémico.

La Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura

(UNESCO) ha llamado al modelo de participacién de las CBI en las politicas como:

Tribunas para deliberaciones y recomendaciones de politicas de salud y
las define como: Plataformas en las que se puede establecer un equilibrio

entre el bien de la ciencia, los derechos humanos y el interés pibico [32].

Relacionado con lo anterior, algunos argumentos que han justificado la creacién de
CBI a nivel global han sido: La diversa complejidad de los dilemas en salud, la gran
pluralidad de las opiniones, la constante buisqueda de la integridad de las instituciones
médicas y cientificas [33], asi como la amplia carencia de conocimiento bioético para la
toma de decisiones a nivel de politica ptblica y, mas recientemente, en las reformas de
salud [34].

La existencia y gestion de los conocimientos especializados, en particular los cono-
cimientos cientificos, suelen ser un problema para las formas democraticas de gobierno,
como si las cuestiones de moralidad, ética y valor debieran someterse a la evaluacion de
expertos [35]. Bajo esta l6gica pareceria que las CBI solo son unas formas tecnocraticas
del mismo gobierno destinadas a que se ocupen de ello, convirtiéndolas en fieles aliadas,
mas que en entidades criticas, restringiéndose a indagar mas haya de algunos principios
[36].
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Planteamiento del problema

Un numero creciente de estudios, esencialmente de paises europeos y de los Estados
Unidos de América, ha explorado el papel de las CBI en diversos ambitos: académico,
biotecnoldégico, médico y juridico [37, 38, B9, [40]. Algunos autores incluso, han cues-
tionado tanto a las comisiones, como la opinién de sus miembros, argumentando que
los procesos de deliberacién son poco transparentes, no accesibles a la participacion
publica y que sus criterios no son representativos de la opiniéon ciudadana, llegando a
la conclusion de que una evaluacién sobre la influencia y la eficacia de las CBI no es
negociable si se quiere llegar a ser una institucién respetable en materia de politica
piiblica [41], 42, 1], 22, 43)].

En México, como en la gran mayoria de paises de Latinoamérica, desde que apa-
recieron las primeras instituciones que incursionaban como CBI, un niimero bastante
reducido de trabajos académicos han dado cuenta del efecto de estas comisiones en
la arena publica, limitandose a presentar su estructura administrativa y de gestion
[44 145, [46), 47, 48, [49, [50]. Algunos autores han logrado reconocer y advertir que estos
organismos pueden y deben incidir en temas de politica piblica para propugnar que la
prestacién de servicios de salud se dé en condiciones de respeto a la autonomia a los

derechos humanos en materia de bioética [51] 52], 53] [54].

Hasta ahora, las CBI y sus miembros expertos, han intervenido en la discusion
cientifica y moral de manera limitada; cuando esto ha sucedido, se han incorporado
puntos de vista pluridisciplinares que han llegado a afectar las decisiones, documentos
y estrategias alrededor de la salud y la vida, pero se han limitado a tener una autoridad
politica, esencialmente, porque su trabajo se ha acotado a pequenos foros académicos

de deliberacién sin trascender hacia la intervencién de politicas piblicas [55, 56, 57, 58].

Adicionalmente, se han identificado algunas barreras para que las evaluaciones de
las CBI sean eficaces: en primer lugar, medir el efecto de esas organizaciones regular-
mente requiere un seguimiento muy riguroso y costoso; en segundo lugar, los temas
que llegan a ser considerados como prioritarios comtinmente quedan sujetos a juicio e

intereses politicos de algunos grupos y pueden convertirse en los menos importantes; y
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en tercer lugar, la presién politica, esto es, en caso de que alguna recomendacién genui-
namente influya en una decision politica, las posibilidades de que las CBI no reciban el
crédito publico por su participacion son altas, o por el contrario, algunas CBI pueden

ser reconocidas meramente por razones politicas [59].

La experiencia de las CBI en México es uno de los acontecimientos a nivel insti-
tucional en materia de bioética que ha marcado un antes y un después en materia de
politicas publicas y su vinculacion con el Estado. Estas comisiones han comenzado a
tomar un lugar relevante en el orden politico gracias a que constitucionalmente se han
formalizado como o6rganos capaces de intervenir en el orden legislativo con el fin de
buscar el bienestar de los ciudadanos, particularmente en el ambito del cuidado de la
vida y la salud [60].

Se han presentado ante las principales instancias legislativas mexicanas diversos te-
mas relacionados con dilemas bioéticos (como puede apreciarse en la figura (1)) y esto
cada vez ha generado un consenso entre la sociedad médica y los gobiernos de que el pais
requiere de instancias como las CBI, para atender temas como la reproduccién asistida,
las condiciones al inicio y final de la vida, la objeciéon de conciencia, la planificacion

familiar entre otros y agilizar las respuestas [44].

Entender este nivel institucional que se ha gestado para dar atencién a esos dilemas
bioéticos en México es en gran parte entender el orden social, politico y burocratico
que lo sostiene, asi como las practicas y habitos que motivan y dan estructura a mu-
chos procesos. Como hemos senalado, es posible especular que el papel de las CBI en
México tenga algunos rasgos de simulacion, clientelismo, patrimonialismo, patronazgo
o autoritarismo [31]; Mark Hunyadi, en su obra La tirania de los modos de vida, expresa

acertadamente el sentimiento frente a la ética institucionalizada en comisiones:

La ética omnipresente en nuestra sociedad es pues esta ética restringida
en cuanto a que se limita a la defensa de algunos principios particulares
cuyo respeto refuerza mecanicamente el sistema al que blanquean y asi se
reproducen los medios de vida que nos tmponen.

El control que ejerce sobre nosotros oculta en realidad su fundamental

abstinencia critica, pero no puede hacer la critica del mundo como tal, por
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las mismas razones que no sean las que ella misma ha definido como morales

(respeto de las personas, ausencia de prejuicios) [36].

Por lo tanto, entender empiricamente su papel simbdlico en la arena publica me-
diante un andlisis critico, resulta impostergable. El problema que nos ocupa entonces

se plantea de la siguiente manera:

Si se considera que es fundamental el trabajo en materia de politicas de salud que
pueden desempenar las CBI en México, cabe preguntarse ;De qué manera inciden las
Comisiones Estatales de Bioética como instituciones en la creacién y revisién de las

politicas publicas en Salud?.
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Asuntos turnados a la Comisidon Nacional de Bioética

Iniciativa de reforma que adiciona diversas disposiciones de la Ley General de Salud y del
2010|Cdédigo Penal Federal. Eutanasia

2010|Dictamen sobre Reproduccidn humana asistida

Dictamen que adiciona el parrafo primero del art. 4 de la Constitucién Politica de los
Estados Unidos Mexicanos. Que tiene por objeto establecer que toda persona tiene
2010|derecho a la vida desde la concepcidn hasta la muerte natural

Dictamen que reforma y adiciona diversas disposiciones de la Ley General de Salud y del
2011|Cddigo Penal Federal. Eutanasia

2011|Dictamen que reforma el art. 103 de la Ley General de Salud

2011|Dictamen con proyecto de Decreto en materia de objecion de conciencia

Respuesta a minuta que adiciona el art. 41 bis y reforma el art. 98 de la Ley General de
Salud, para que en los establecimientos del Sistema Nacional de Salud haya un comité
2011 |Hospitalario de Bioética y uno de Etica de Investigacion.

2012|Dictamen con proyecto de Decreto que reforma el art. 332 del Cédigo Penal Federal
Iniciativa por lo que se adiciona una fraccion XIVbis al art. 314 y un segundo parrafo al art.
327 de la Ley General de Salud, sobre planificacion familiar y de criopreservacién de células
2012 [germinales

Iniciativa que reforma el art. 40 de la Constitucidn Politica de los estados Unidos
2012|Mexicanos, para proteger la vida de todos los mexicanos desde la concepcion

Iniciativa que reforma el art. 6 de la Ley General de Acceso de las Mujeres a una vida Libre
2012(de Violencia, para establecer el reconocimiento del término violencia obstétrica

Iniciativa que adiciona una fraccion XIV bis al art. 314 y un segundo parrafo al art. 327 de la
2012|Ley General de Salud

Iniciativa con proyecto de Decreto por el que se crea la Ley General de Reproduccién
2013|Humana Asistida y modifica los art. 3,13,18 y 67 bis de la Ley General de Salud
2013|Iniciativa con proyecto de Decreto que reforma el art. 350 bis de la Ley General de Salud.
Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se adicionan los art. 83 bis, 83 bis 1y 83 bis 2,
2013|a la Ley General de Salud

Iniciativa que reforma diversas disposiciones de la Ley General de Salud en materia de
2013|reproduccion asistida

Iniciativa con Proyecto de Decreto por el que se reforma y adicionan diversas disposiciones
2013|de la Ley General de Salud, relativo a la reproduccion humana médicamente asistida
2013|Error y negligencia médica en México

Iniciativa que reforma y adiciona diversas disposiciones de la Ley General de Salud y del
2013|Cddigo Civil Federal

Figura 1: Relacién de asuntos atendidos a peticion de los poderes legislativo, ejecutivo y

judicial, de orden federal y estatal.
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Objetivos

= El objetivo general del presente trabajo de tesis es hacer una descripcion de la
manera en que inciden las Comisiones Estatales de Bioética como instituciones

en la creacién y revision de las politicas publicas en Salud.

= Objetivos especificos:

e Identificar y seleccionar las fuentes de informacion relacionadas con el tema

del estudio para la elaboracion del encuadre tedrico metodoldgico.

e Recopilar la informacion necesaria de informantes clave relacionada con el

tema del estudio, mediante cuestionarios y entrevistas.

e Analizar la informacion recolectada del tema, clasificandola, codificandola y
visualizandola sistematicamente determinando asi un modelo teérico para el
analisis critico.

e Analizar mediante un caso de estudio (La legislacién en materia de cuidados
paliativos), el modelo teérico para el analisis critico la manera en que inciden
las Comisiones Estatales de Bioética como instituciones en la creacién y

revision de las politicas publicas en Salud.

Delimitacién espacial temporal

El presente estudio se planed temporalmente siguiendo dos etapas: La etapa explora-
toria y la etapa probatoria. La primera parte de esta investigacion consistio en realizar
un analisis exploratorio de la literatura en materia de salud colectiva (ver figura [2),
esto se llevé a cabo porque del problema en cuestion se sabe poco y el enfoque empirico

para abordarlo no se habia planteado.
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Esta etapa exploratoria —que se llevé a cabo entre septiembre 2014 a agosto de 2015—
se examinaron algunas teorias y conceptos para su abordaje critico y posteriormente
—entre septiembre 2015 a agosto de 2016— se determiné el marco conceptual interpreta-
tivo asi como la metodologia que nos permitiria expandir las fronteras de los criterios
tedrico-empiricos (etapa probatoria). Posteriormente se realizé la recoleccién de datos,
se recabd la informacién concerniente a las entrevistas y a los cuestionarios; finalmente
—de septiembre de 2016 a marzo de 2017-se realizo el andlisis de la informacién y se

comenzé la redaccion del presente documento (ver figura [3).

2015 2016

Base tedrica  Base empirica Base metodoldgica | Recoleccion de datos  Entrevistas Cuestionarios Analisis de informacion

2014 |2o17
J

|\ )\ J'\
1 1

Investigacion exploratoria Investigacion probatoria Termino del estudio

Figura 3: Delimitacion espacial y temporal. El diagrama presenta las diversas etapas en las

que se desarroll6 este trabajo

Estrategia de investigacion

Para contestar las preguntas formuladas anteriormente se realizé una investigacion
empirica, transversal, basada en la observacién y la acumulacién de datos. Se planteo la
siguiente estrategia de investigaciéon concentrada en dos etapas: La etapa exploratoria

y la etapa probatoria. Ver figurd2]

Etapa exploratoria

Esta etapa se centré en la revision de la literatura pertinente para la elaboracion del
encuadre tedrico metodolégico. Se utilizaron estrategias de archivo, andlisis de conte-

nido dirigido de documentos oficiales, reportajes y sintesis informativas de la Comision
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Nacional de Bioética y de las Comisiones Estatales, asi como del Senado de la Republi-
ca, notas periodisticas (impresas y de internet), sintesis informativas de otras fuentes
hemerograficas y diversos articulos reportados en la literatura académica nacional e in-
ternacional (UNESCO, Comité Internacional de Bioética, Comité Intergubernamental

de Bioética y Observatorio de Derechos Humanos) ver diagrama .

En esta etapa se desarrolld un método de multiples pasos para extraer, clasificar
y codificar los hallazgos utopicos, para introducir los marcos tedéricos y metodolégicos
pertinentes para este trabajo. Las técnicas que se utilizaron en este trabajo se basaron
en el enfoque cualitativo por categorias y codigos, con la intencién de ir de lo concreto a
lo abstracto, y conducir un proceso analitico recursivo [61]. Se disend e implement6 un
esquema de clasificacién por categorias y codificacién a priori, y a partir de la revisién
documental. La construccién de esquemas y diagramas a priori ha probado facilitar la

formulacién y prueba de hipdtesis sobre el tema estudiado [62].

Para trabajar los textos iniciales se utiliz6 una herramienta de gestion de datos cuali-
tativa: ATLAS.ti. Este es un programa informéatico para el anélisis de datos cualitativos
que permite importar y codificar datos textuales; recuperar, revisar y recodificar datos
codificados; buscar combinaciones de palabras en el texto o patrones en la codificacion;

también permite importar o exportar datos a otras plataformas [63] 64 65 66, 67, [68].

Todos los datos dentro de la herramienta ATLAS.ti se organizaron en una unidad
hermenéutica (un repositorio de documentos) y a partir de ella se construyeron citas,
cédigos y grupos de codigos. Las citas fueron los lugares donde se almacenaron las ideas
y los cédigos fueron los espacios para almacenar las categorias (una forma de etique-
tar ciertos aspectos de los datos y clasificar la informacién). Las funciones de consulta
ATLAS.ti se usaron para buscar patrones de codificacion en la base de datos construida

para el proyecto.

Una vez que se seleccionaron las fuentes de informacién de la base de datos en la
unidad hermenéutica del ATLAS.ti, se realizd un escaneo inicial de informacién reca-
bada y se construyeron las categorias y los cédigos, se alisté una etapa de preparacion

para el andlisis o de preparacién para la etapa probatoria a la que se le llamé: Protocolo
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de codificacién (una tabla de cddigos y categorias sistematizadas mediante el software
ATLAS.ti). Una vez generada la tabla de cédigos se generé un mapa de categorias,
el cual finalmente se visualizo mediante una técnica de flujo de informacién llamada
diagrama aluvial (RAW Graphs). RAW Graphs es un marco de visualizacién de datos
de cédigo abierto creado con el objetivo de hacer que la representacién visual de datos

complejos sea facil de entender [69)].

Paralelamente a la revision, captura y codificacién de la informacién se disenaron
cuestionarios y una guia de entrevista semi-estructurada. El cuestionario se editd en
linea utilizando un formulario de Google. Se envié el vinculo del formulario a los in-
terlocutores de cada CEB, cada participante pudo acceder a un formulario en blanco y
completarlo. Posteriormente en Google se creé una planilla de calculo con cada respues-
ta y puso esa planilla a nuestra disposicién para ver las respuestas en una tnica hoja
y configurarla para obtener la sintesis de las mismas de forma instantanea (vinculo:
https://goo.gl/forms/gYtrfCFrHcPX8l1c72).

La entrevista semi-estructurada se aplicé en la 11a Reunién Nacional de Comisio-
nes Estatales de Bioética realizada el 18 de octubre de 2016 en la Ciudad de México.
(Cabe destacar que la asistencia a esta reunién fue un acontecimiento especial pues la
invitacién solo fue extendida a los representantes de cada comisiéon estatal y a algu-
nos representantes de comités hospitalarios, adicionalmente el tiempo destinado a la
reunion fue muy corto y esto dificulté que los entrevistados tuvieran tiempo suficiente

para ampliar sus comentarios.)

El cuestionario en linea fue enviado mediante correos electrénicos a cada uno de los
interlocutores de las comisiones estatales de bioética correspondiente y las entrevistas
se aplicaron cara a cara con otros interlocutores de estas comisiones. La muestra para
seleccionar a los entrevistados se ajusté de acuerdo al paradigma interpretativo de los
analisis cualitativos [70], se fue ajustando al tipo y a la cantidad de informacién obte-

nida.

Adicionalmente se seleccioné a dos grupos de CEBs: En el primer grupo se concen-

traron las que en sus perfiles se reportaba la participacién en las Politicas, o Politicas
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Publicas o Politicas de Salud. En el segundo grupo se concentraron las que en sus per-

files no se portaba la participacion en esas actividades.

Mientras se desarrollaban los pasos anteriormente descritos, se realizé una explo-
racion especifica sobre la contribucién de las CBI a las politicas ptblicas de salud, en
materia de cuidados paliativos. El resultado de esta revision documental derivé en una
primera publicacién cientifica titulada: Incorporacion de los Cuidados Paliativos a la

Legislacion Mezicana de Salud, ver Apéndice [A]

Etapa probatoria

Esta etapa se desarrollé en dos pasos: El primero mediante la recoleccion, revision,
captura y codificacién de la informacion; se determiné qué capturar y cémo capturar
la informacion de manera efectiva utilizando el esquema de codificacién, o protocolo de
codificacién, a priori. Cabe mencionar que parte de la validacién de esta estrategia me-
todoldgica derivé en una segunda publicacion cientifica titulada: A systematic approach

to analyze the social determinants of cardiovascular disease El

La Figura 4 muestra un resumen de subtemas que parecieron apropiados para la
categorizacion y codificacién basados en un metaandlisis de literatura de articulos, do-
cumentos oficiales, entre otros. Posteriormente, gracias al escaneo inicial de la mayoria
de los documentos se incluyeron temas relacionados al campo bajo investigacion en

funcion de los objetivos del presente estudio.

Derivado de lo anterior, se ubicaron algunos cédigos clave del tema de interés, mis-
mos que en el escaneo inicial no habian sido identificadas, lo cual ayudé a construir el
marco tedrico del tema, asi como, para comprender las raices del area tematica arrojan-
do mas luz sobre cudles podrian ser las futuras direcciones del analisis. Posteriormente
se realizd analisis critico de discurso con la informacién recabada en los textos, de los

cuestionarios en linea y de las entrevistas semi-estructuradas.

Thttp://journals.plos.org/plosone/article?id=10.1371/journal.pone.0190960
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Figura 4: Modelo para el andlisis critico. Columnas: 1) Formas de institucionalizacién, 2)

Formas de gobernanza, 3) Estructura institucional, 4) Contenido del discurso, 5) Dispositivos

de seguridad y 6) Papel simbdlico.

Estrategia teérico-metodolégica

Se utilizé un enfoque social y como campo de estudio emergente, el enfoque la Sa-

lud Colectiva (a continuacién descrito con mayor detalle): cuyas categorias utilizadas

para este analisis se acotaron a la biopolitica, expresada en el biopoder, manifestado

en dispositivos de seguridad (sugeridos por su papel para imponer un orden social)

constituido por las instituciones (hipotéticamente disenadas para combatir la incerti-

dumbre) y ejemplificadas como caso de estudio para este trabajo, en CBI y su papel en

las politicas de salud. Ver figura
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Figura 5: Encuadre metodologico
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Enfoque social

El enfoque social se utilizd en este trabajo para referirse al estudio de la sociedad
derivado de la necesidad de reconocer y documentar las diferentes formas de organiza-
cion institucional y de cémo éstas influyen y determinan la salud y el bienestar de los

individuos y de las poblaciones mediante su incidencia en las politicas publicas.

En un esfuerzo por comprender los aspectos basicos de la salud y la enfermedad
el enfoque social ha estado presente en el andlisis de las condiciones de vida desde el
siglo XVII; algunos trabajos clasicos de la sociologia y antropologia destacaron por su
novedoso abordaje tedrico al problema de la salud [71], también se fueron incorporando
campos como la psicologia social, la economia, la demografia, la historia y la geografia
médica. Recientemente se han integrado otras areas como las ciencias politicas y la

administracién de la salud [72].

En la medida en que el enfoque social fue incorporando sus contribuciones tedri-
cas al conocimiento y la practica social en salud, fueron surgiendo nuevas especialida-
des cuyo objeto de estudio fue el aspecto social en la determinacién de los procesos
salud-enfermedad y cuyo desarrollo se fue vinculando a los procesos estructurales de
la sociedad, revelando a su vez algunos cambios en las instituciones relacionadas con
la salud. La medicina social y la salud colectiva ejemplifican algunos campos que han
incorporado las ciencias sociales al campo de la salud poblacional, ademas de alistar los
procesos de produccién y reproduccion social en las investigaciones, las politicas y las

determinaciones sociales de la salud [72].

Se ha realizado progresivamente un trabajo de construcciéon de nuevas teorias y en-
foques concretos buscando la aplicacion de nuevos métodos y objetos de conocimiento e
intervencion, también se ha buscado la integracion de corrientes criticas de las ciencias
sociales al campo sociomédico, como la biopolitica, las tecnologias disciplinarias, los
procesos de normalizacion, la institucionalizacién y la bioética en el campo de la Salud
Colectiva |73, [74].
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Salud colectiva

Se ha optado por elegir esta corriente tedrica tomando en cuenta los antecedentes
del pensamiento critico y alternativo que se ha propuesto en funciéon de mejorar la com-
prension de los determinantes del proceso salud-enfermedad para desarrollar nuevas
propuestas de mayor amplitud interpretativa, sobre algunos fenémenos ya bastante co-
nocidos, como de otros que han emergido en el contexto de nuevas condiciones sociales
[75].

Jairnilson Silva Paim y Naomar de Almeida Filho definen la Salud Colectiva como:

Un conjunto articulado de practicas, técnicas, ideologias politicas y economi-
cas siempre abiertas a la incorporacion de propuestas innovadoras que cons-
tituyen una gran fuente de valor para la reflexion y avance de la salud piublica

alternativa. [76].

El surgimiento de la salud colectiva se dio por un mayor alcance de diversas lineas
temdticas coyunturales y emergentes [74]. Este campo de estudio ha incorporado en
sus teméticas cuatro objetos de andlisis: Politicas (formas de distribucién de poder),
practicas (cambios de comportamientos), cultura (instituciones, produccién de conoci-
miento); técnicas (organizacién y regulacién de los recursos y procesos productivos).
Lo anterior ha permitido la identificacién de los puntos de encuentro para entablar un
didlogo critico y la identificaciéon de contradicciones y acuerdos con la salud publica

institucionalizada [73].

El mayor reto para los investigadores en este campo es que las categorias se vuelvan
mas abarcadoras y sean utiles para generar propuestas tedricas que avance en los proce-
sos de explicacién de las determinaciones y distribucién de la salud en la sociedad [75].
Por otro lado, se presentan nuevas oportunidades de acercamiento a las necesidades
sociales en salud, para desarrollar y proponer ideas o proyectos para abordar los temas
de salud como un bien que se adquiere a través de los conflictos y mediante los cuales

se pueda intervenir en la politica asi como en los espacios institucionales [73].
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Estado y sociedad

El Estado ha transformado su poder concentrado y centralizado en una dominacién
indirecta, a través de mediaciones y despersonalizacion, sustentado en leyes e institu-
ciones aparentemente racionales [7]. Por anos, los discursos sociales sobre la salud se
han distinguido por los procesos de disciplinamiento de los cuerpos y las numerosas
intervenciones sobre los sujetos como ha sido el caso de la Politica Médica [73]. Pa-
ralelamente, el institucionalismo, fue progresando como una corriente de contrapeso
importante frente a la dindmica de cambio que implicaria la libre actuacién de suje-

tos, asi como de la influencia de las instituciones en el resultado de la accién politica [78].

Cabe reflexionar en este momento sobre ;quién decide sobre lo social, politico o
médico? La respuesta es sencilla: el Estado. La razon es muy simple, pues los pro-
blemas habitualmente tratados se insertan estructuralmente en la vida social misma,
entonces la decision rutinaria forma parte de la gestion de gobierno tradicional. Es
dificil entender el nacimiento de las instituciones, sin la presencia del poder politico del

Estado y el apoyo manifiesto del gobierno [79).

Por ejemplo, cominmente se piensa que las decisiones sobre salud las toma el se-
cretario de Salud o los legisladores, o quienes dictan las leyes en hospitales como los
directores u otros profesionales; sin embargo, no es del todo asi . Pues esos actores
dificilmente se encuentran en condiciones de cambiar un comportamiento existente, con

alta probabilidad de efectivizacién [80].

La razén por la que se toma una decisién (en salud o en cualquier otro &mbito de la
vida social) es porque €l o los problemas enfrentados se insertan estructuralmente en la
vida social; ya sea que éstos sean reales y objetivos, independientemente de los sujetos
a los que afecta; o que aquellos problemas existan en la medida que sean introducidos
por alguno o algunos actores sociales en la agenda de debate del Estado, problemas

subjetivos (en cuyo caso las soluciones se prefieren de tendencia social) [80].

De cualquier manera, de todos los instrumentos que un Estado moderno tiene a

su disposicion para examinar y analizar las cuestiones morales complejas relacionadas
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con los rapidos avances de la ciencia y la tecnologia, los comités de bioética son pro-
bablemente las mejores plataformas de exploracién. Como mecanismos democraticos
dan cabida a diversos puntos de vista y distintas disciplinas con vistas a armonizar la
libertad de investigacion y los conocimientos cientificos y profesionales con las preocu-

paciones suscitadas por los derechos humanos y el bien comun [81].

Nunca fue tan necesaria la intervencién del Estado para preservar la dignidad del
ser humano; cuando se considera la salud como un derecho fundamental de todo ser
humano, se puede afirmar que la misma, no puede figurar como una simple variable de
mercado, més ain, cualquier sociedad que pretende ser reconocida como una auténtica
democracia debera considerar la salud como un derecho universal, por lo que la parti-

cipacién del Estado como instancia reguladora se torna esencial [82].

El referente mas amplio que articula la investigacion en nuestro trabajo, como ya
se ha mencionado anteriormente, es el concepto de politica ptublica, entendida como un
vasto espectro de relaciones de poder que a su vez configuran una gran variedad de
acciones colectivas, algunas mas institucionalizadas que otras encaminadas a la gestion
de los conflictos surgidos por las diferencias de intereses y expectativas entre los diversos
actores de la sociedad, mediante la formulacion de pactos, la creacién de instituciones,
decretos de norma y regulaciones que ordenen y cohesionen la vida publica mediante el
Estado [77].

Se trata de una situaciéon actual y hasta cierto punto polémica que plantea el cues-
tionamiento sobre el papel que las CBI tienen en las PPSs, desde un rol meramente
pragmatico o burocratico como frecuentemente trabajan las instituciones o con un rol
de mayor efecto sobre los intereses de la sociedad. Decimos que se trata de una resigni-
ficacién del problema, dado que es una obligacién del Estado, cuyas politicas se emitan
con un perfil ético-politico muy superior a la conmiseracién. Por ello, la idea central
es recuperar el significado politico de la gestion ptblica institucional como accién de

gobierno, sin dejar de considerar sus aspectos estructurales y funcionales de las CBI.

En esta ocasion el estudio se acota al abordaje de la biopolitica como categoria

de analisis principal, expresada en el biopoder, manifestado en dispositivos de seguri-
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dad (para imponer un orden social) constituido por las instituciones (disenadas para
combatir la incertidumbre). Posteriormente se utilizé6 una subcategoria de andlisis, el
institucionalismo, como enfoque secundario, ejemplificado en las CBI. Como caso de

estudio se abordd el caso de los cuidados paliativos en México (Ver Apéndice .

Biopolitica

Al decir que la bioética se ha politizado, se estima que su papel en la politica siga
creciendo mientras se sigan conquistando las fronteras de la investigacién en la natura-
leza, en la vida, en el cuerpo, en las células madre, en los genes y existan los grupos de
interés que siempre buscaran tener influencia en el gobierno [83]. Por ello, también se

ha optado por explorar el enfoque de la biopolitica.

Biopolitica ha sido un concepto que alude a la relacion entre la politica y la vida,
y cobré notoriedad a partir de su desarrollo en la obra de Michel Foucault [84], res-
ponsable de la introduccién del neologismo en la arena académica en contextos criticos
de la politica occidental como un modo distinto de entender el poder [85]. Foucault
realizé una reflexién de como la biopolitica habia intentado racionalizar los problemas
planteados a la gobernabilidad expresados como problemas de salud de la poblacién y
su relacién, cada vez mayor, con los contextos econémicos y politicos [I1]. Sin embargo,
el enfoque de Foucault ha sido muy cuestionado por el excesivo énfasis que otorga al
poder objetivado en las instituciones y que, en consecuencia, es presentado como el

determinante fundamental de la accién social [77].

El tema de biopolitica ha tomado en nuestros tiempos mayor relevancia por la po-
sibilidad de analizar los problemas relacionados con la salud y la vida en gran escala y
a largo plazo; lo que posibilita al investigador la comprension de las transformaciones
de los derechos humanos, no tinicamente entorno al Estado, sino a la gente y a los co-
lectivos. La bioética comparte esos intereses y los tematiza atravesados por la justicia
sanitaria y las politicas de salud, para posibilitar a la medicina y a las instituciones
politicas el cuidado y la exaltacién de la vida. La bioética, como la biopolitica, son

disciplinas cuyo sentido se adquiere a partir de un fin: la vida misma [84].
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Como parte de la introduccién a este enfoque se presentan las razones que hicieron
interesante optar por estos conceptos, y para ello se distinguieron al menos tres im-
portantes momentos en los que aparecieron los conceptos de biopolitica y biopoder: En
primer lugar, la apariciéon de esos conceptos en la quinta parte de La Voluntad del saber
(1976) [86]. Foucault formula la existencia de una forma de poder que tenia por objeto
la poblacién y sus fuerzas vitales, parecia abrir nuevas posibilidades de comprension
de fenémenos que parecian ser dejados de lado por los planteamientos de la filosofia

critica, marxista y la filosofia politica centrada en la figura del sujeto libre y auténomo
[87].

En segundo lugar, el interés de Foucault en torno a esos conceptos -biopolitica y
biopoder- decayeron hasta su abandono, dado que su interés comenzo6 a dirigirse ha-
cia cuestiones de ética como La historia de la sexualidad, de finales de los 1980 hasta
principios de los 1989 [88], momento en que las cuestiones politicas volvieron a ad-
quirir relevancia en la lectura del autor. Posteriormente, diversos movimientos sociales
comenzaron a presentar alternativas de critica y resistencia que llamaron la atencion
de los conceptos de biopolitica y biopoder como recursos intelectuales que permitirian
comprender ciertas circunstancias y abrir la posibilidad de encontrar sugerentes estos

conceptos dentro de la discusién sobre lo politico en diversas lineas de trabajo [87].

En tercer lugar, desde hace unos treinta anos se han comenzado a usar mas cominmen-
te los conceptos de biopolitica y biopoder, lo que ha posibilitado que se hablé de ellos
en contextos diferentes a los estudiados por Foucault, de manera que se ha intenta-
do relacionar de forma esquematica los conceptos de biopolitica y biopoder con los de
gobernanza e institucionalismo, nociones tradicionalmente utilizadas para caracterizar
la racionalidad politica en nuestro tiempo lo cual abre posibilidades para desarrollar

diversos analisis de formas de gobierno actuales [87].

Biopoder

El biopoder en este contexto, indica la articulacion que se da entre los procedimien-

tos propios de la biopolitica y los del poder disciplinar [89]. Esto hace que el ambito

36



en el cual el biopoder se despliega no sea ni la poblacién ni el individuo, sino la vi-
da entendida simultaneamente como algo que es comin a todos, pero que también se
particulariza en cada individuo. No se trata entonces de producir sélo una poblacion
o un individuo, sino también de administrar la vida dandole la forma de individuos y

poblaciones [87].

Los analisis de Foucault senalan las resistencias hechas en nombre de la misma vida
a esa forma racional de gobierno que es el biopoder, esto es, las posibilidades de impug-
nacién del poder que se abren a partir de la vida [89]. Foucault llegd a configurar un
nuevo concepto de resistencia o, de modo mas preciso, de contra-conducta que contrasta
con el planteamiento en sus andlisis, como lo plasmé en su obra Vigilar y castigar [90].
Mientras la poblaciéon y el individuo son productos, la vida parece ser la instancia que
se resiste a ser totalmente doblegada, esto es, a ser conformada como mero material
para los individuos y las poblaciones [87]. El cuerpo se ha vuelto sede y fundamento
del individuo disciplinado mediante sus distintas manifestaciones de salud, enfermedad,

alimentacién, seguridad e higiene y estilos de vida [91].

Llegados a este punto, puede decirse que el concepto de biopoder aporta una nueva
dimensién a los analisis sobre las formas de gobierno que nos han determinado. Este
concepto muestra que, junto con el sujeto de derechos y deberes, han surgido un con-
junto de tecnologias que han producido, y que este sujeto de derechos y deberes, es el
producto necesario y perfectamente entendible de las practicas disciplinarias que han
hecho de la vida objeto de cuidadosas regularizaciones. Lo anterior nos conduce a pen-
sar en ese fenomeno del biopoder y el concepto de disciplina de los cuerpos desde las
diferentes aristas ya planteadas por Foucault (carcel, escuela, hospitales, la sexualidad,
la burocracia, entre otras formas), rompiendo con la tradicién que ubicaba al poder en
personas y lugares especificos, el cuerpo como receptor de disciplinas y base fundamen-

tal de los dispositivos de saber-poder [87), 91].

Este enfoque puede introducir muchos elementos del pensamiento tedrico Foucal-
tiano que se encuentran vigentes en nuestros dias en ambitos de la salud colectiva.
Una concepcién realmente innovadora y que permite analizar hasta las formas mas mi-

croscopicas de la concepcién del biopoder queda revelada en la descripcion del mismo,
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no como individuo o colectivo, sino como un ente objetivo institucional, materializado
en una relacién social que existe més alla de las fronteras del Estado y grupos de indi-
viduos. De esta forma, en la actualidad, se presenta una situacion de coaccién que esta
presente en todas las relaciones humanas, como saber y/o poder, pero bajo uno de los

dispositivos disciplinarios mas antiguos, la institucionalizacién.

Institucionalismo

El institucionalismo es un enfoque de las ciencias sociales, particularmente de la
ciencia politica que, plantea la comprension de la sociedad a partir de sus instituciones
politicas formales, asi como de su funcionamiento y su efectividad. Las definiciones van
desde un enfoque de reglas formales, hasta la inclusién de creencias, mitos, conocimien-
to y otros aspectos de la cultura. La institucionalizacion se ha asociado a fenémenos
tan diversos como la burocratizacion, la estabilidad organizativa y electoral, asi como

la regularizacién de los patrones de interaccién social [92].

El analisis institucional se instalé en el contexto Latinoamericano hace mas de 20
anos y alcanzé un mayor desarrollo en México y Brasil, con apenas unas cuantas repeti-
ciones desde los centros europeos y con una readaptacion propia y local de los contextos
de trabajo. Algunos autores de pensamiento mas critico han tratado de abordar el estu-
dio de las instituciones mas alla de un conjunto de sus funciones, objetivos, propdsitos
o finalidades. El trabajo, no ha sido fécil, se ha requerido de una lectura de lo institu-

cional més alld del contexto organizativo, como un dispositivo [93].

De los textos revisados sobre el estudio de las instituciones sobresale el trabajo del
sociologo René Lourau, profesor de Ciencias Politicas y Ciencias de la Educacién de
la universidad de Paris, como uno de los principales tedricos del andlisis institucional.
Lourau propone como objeto de estudio el problema de la institucionalizacién como el
gran ausente de las ciencias sociales politicas. Para comprender la nocién de institucion
de René Lourau, se hizo alusion al trabajo Doctoral sobre Analisis Institucional del Dr.

Fernando Manuel Gonzélez Gonzdlez.

El trabajo citado ayuda a comprender como mientras se superaba la realidad Euro-
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pea, atravesada por el antecedente de la Revolucion francesa, René Lourau fue capaz
de senalar al Estado como la gran institucion omnipresente que oprimia y buscaba im-
poner su logica a todas las demas; citando de la descripcion que se hace sobre el andlisis
institucional como parte del reflejo de las caracteristicas de las instituciones, el autor
deja claro que lejos de ser formas neutras, como herramientas funcionales, las institu-
ciones no existen sino en la medida en que ellas estan basadas en la fuerza del Estado;
y como consecuencia necesaria, Fl Fstado no existe mas que en tanto estd presente en
todas las formas sociales. Esa presencia estatal en las diferentes formaciones institu-
cionales les impondria tarde o temprano su ley de equivalencia: que todo movimiento
terminaria institucionalizdndose y se volveria como los otros (ente reconocido y legiti-

mado como forma social normal), siendo esa la marca brutal que haria visible al Estado.

Gonzdalez Gonzalez, en su trabajo: Andlisis institucional y socioandlisis, publicado
en el 2002 en la revista TRAMAS, abordé la cuestién sobre el andlisis institucional (AI)
como el problema del dispositivo de intervencién institucional llamado socioanalisis. Sin
entrar en muchos detalles el autor realizé un recorrido critico por algunas de las apor-
taciones de René Lourau, y aclaré que lo esencial de las intervenciones es el esfuerzo
por incidir en el andlisis de las implicaciones sintagmaticas (o grupales) y el andlisis
de las implicaciones paradigmaticas (o sociales) espacio donde se articula un lenguaje
a nivel simbdlico. Lo anterior no significaba meramente analizar a los individuos y su
inconsciente, sino a sus implicaciones sintagmaéticas grupales para relacionarlas con las

paradigmaticas sociohistoricas.

Asi, el autor llega al punto donde expone en una reunién que la presencia de los dis-
positivos institucionales crea un efecto grupal radicalmente diferente al funcionamiento

habitual de la vida, de los actores y sus actividades en la institucién misma:

Este efecto grupal se acompana, en general, de situaciones de angus-
tia porque lo que se intenta mantener disociado y fragmentado, anuncia de
pronto, aunque sea solo de manera potencial, su posible reunificacion en el
hecho de estar todos juntos.

Ademds, ese tipo de escenificacion resulta muy exigente y complicada
para quienes estdn en una situacion jerdrquica de subordinacion, y a veces

no solo para ellos. La regla de hablar de lo que ocurre en el lugar, se ejerce

39



en un aparente iqualitarismo grupalista que solo imaginariamente neutraliza
la estructura de poder institucional efectivo.

Ahi la palabra puede circular de otra manera, sin esperar las repercusio-
nes que se pueden dar por estar en una posicion subordinada en la jerarquia
institucional. Los compromisos con el decir son mas individuales y el poder

nstitucional estd bastante atenuado.

Por otro lado, para Foucault, el cuerpo ha sufrido una inscripcién disciplinaria en
la sociedad moderna, en nombre de la racionalidad organizada, una inclusion forzada e
institucionalizada que inaugura un nuevo modelo de sociedad: la sociedad disciplinaria
[91] para cuya realizacién se ha dotado de un conjunto de instituciones especificas a
través de las cuales se regula el comportamiento de los individuos. Este enfoque se ha
considerado apropiado para ayudar a pensar en las CBI que son objeto de estudio de

este trabajo.

En la literatura se encuentra una serie de definiciones para acotar el concepto de
instituciones propiamente dichas. El término Institucion, etimolégicamente, comparte
raiz con instruccion, instructor, institutriz e instituto. Sin embargo, en general a estas
se consideran como sistemas de indole social y cooperativa bajo regimenes legales, que
procuran ordenar y normalizar el comportamiento de un grupo de individuos o hasta

una sociedad, mediante lo cual ayudan a reducir la incertidumbre [94].

El capitalismo, ha llegado a tal punto que impide el bienestar, la reorganizacion de
la vida, debido a una doble destruccién; por un lado se ha destruido la naturaleza, y
el clima; esta situacién lleva consigo la creacion de una incertidumbre sobre el futuro
del planeta, indispensable a la vida humana. Por otro lado, la pobreza cada vez mas
generalizada, que incapacita a millones de personas para sobrevivir o desarrollar una
vida normal. De esta forma se crea la incertidumbre sobre la alimentacion, el trabajo,

el futuro de las nuevas generaciones [95].

En América Latina, se ha entendido el bienestar precisamente como la capacidad de
hacerle frente a los riesgos y a la incertidumbre que parten de la necesidad de construc-

ciéon de politicas publicas. La poblacién hace frente a nuevas y viejas incertidumbres;
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nueva incertidumbre, han sido por ejemplo, la mayor autonomia de las mujeres y a
la vez la irrupciéon masiva en el mercado laboral; una vieja incertidumbre ha sido la
carencia del acceso a la educacién y a los servicios basicos de salud, la debilidad del

trabajo y la proteccién social [96].

Mediante este concepto se plantea la construccion del concepto de incertidumbres
como un conjunto de situaciones controlables, sin salir de la l6gica fundamental del
sistema que las produce —el sistema capitalista— y consiste en reapropiarse del proceso

a través una aparente intersubjetividad comunitaria antihegeménica [95].

Una de las formas en que las instituciones reducen la incertidumbre es mediante una
serie de efectos sobre el comportamiento de los individuos: 1) Mediante forzar o inducir
acciones; 2) Habilitar u obstaculizar la realizacién de ciertas acciones; y 3) Al cambiar el
contexto de una negociacion, definiendo de antemano el resultado de no llegar a ningin

acuerdo entre partes [16].

Como mecanismos de orden social, en la medida en que moderen las incertidumbres,
las instituciones son uno de los principales objetos de estudio en las ciencias sociales, y
ahora, de la biopolitica, también tienen que tomar decisiones sobre qué procedimientos
modernos de investigacion biomédica se permitiran bajo condiciones de incertidumbre
normativa o principios de precaucién [19, B6]. ;Qué acciones politicas pueden, en vista
de estas incertidumbres, presentarse a la opiniéon publica como justificadas? ;Qué deci-

siones se aceptan como legitimas o no riesgosas?

El principio de precaucion a nivel institucional estd relacionado con la presuncién
de un riesgo insensato, de manera que la ausencia de certidumbre cientifica en cuanto a
la ejecucién de este riesgo no deberia constituir un pretexto para retrasar la adopcion
de medidas tendientes a limitar o a eliminar dicho riesgo. Este principio de precaucion
tiene un aliado fiel, el calculo de las consecuencias, capaz de operar un blanqueamiento

ético segun lo explica Mark Hunyadi E|

2Nacido en 1960 en Ginebra, actualmente profesor de filosofia social, moral y politica en la Univer-
sidad Catdlica de Lovaina (Bélgica). En el momento de sus estudios de doctorado, fue profundamente

influenciado por la obra del filésofo aleméan Jiirgen Habermas, con quien trabajé durante dos anos en
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El temor a los riesgos nos ciega al hacernos creer que estos, entendidos
como danos en un sentidos trivial, son lo inico que importa y que una vez
adquirida la conviccion de la inocuidad de una innovacion técnica median-
te el principio de precaucion, podemos automaticamente considerarla como
aceptable. Centrado en los riesgos, el principio de precaucién solo sirve de
hecho para poner aceite en los engranes con el objeto de que el proyecto
cientifico se realice mejor, es decir sin danos excesivos. Lejos de ser antitec-

nolégico o anticientifico, este principio no es sino un correctivo [36].

Como resultado de ello, el Al se ha incluido como un tema de estudio central para la
Salud Colectiva en la medida en que se puedan considerar como dispositivos de control
politico y social en materia de salud; explicar como emergen las instituciones y cudl es
su relacién con los actores, las teorias ya existentes nos dan la oportunidad de incorpo-
rar otros conceptos de andlisis y enfoques complementarios en este campo, como es el
caso de un control social mediante la justificacion de ciertos valores, que mas adelante

discutiremos con detalle.

Si bien este trabajo no pretende realizar un analisis exhaustivo de este marco con-
ceptual, si se retomaron algunas aportaciones para proponer un analisis alternativo de
las CBI, en tanto instituciones para tratar de conocer su papel y evaluar el efecto en
las politicas publicas de salud, aunque conocer la totalidad de estos efectos fue impo-
sible, se logro cierto entendimiento de la dindmica de estos modelos institucionalizados

recientemente en México.

Frankfurt. Desde sus primeras publicaciones en la década de 1990, su trabajo se ha movido en la doble
direccién de la filosoffa moral fundamental y la filosofia aplicada. Sin embargo, nunca lo trata solo
como la puerta de entrada a la reflexion ética fundamental, considerando, por ejemplo, que la buena
bioética es siempre una metaética, es decir, una reflexion sobre los mismos conceptos que hacen posible

pensar en la ética de los vivos.
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Antecedentes

Bioética en la arena publica

La bioética, en sus inicios, fue una empresa académica estimulada por educadores
médicos preocupados por lo que percibian como una erosion en los aspectos humanisti-
cos de la educacion médica y, con ella, de las sensibilidades éticas tradicionales de la
profesion. La bioética comenzo como un intento de fusionar la ética, las humanidades
y los valores humanos en la educacién médica. Se convirtié en bioética cuando se hizo
evidente que la medicina era cada vez mas el vehiculo para la biologia aplicada, y que

el conocimiento biolégico abarcaba cuestiones éticas mas alld de la ética profesional [97].

El lugar para hacer bioética fue cambiando rapidamente en foros piiblicos como los
tribunales. La idea de una buena sociedad tenia que ser abordada mas alla de sus acos-
tumbrados lugares académicos [97]. Fue entonces que los bioeticistas fueron modulando
sus intervenciones de acuerdo a la naturaleza de los foros, asociando la bioética cada
vez mas con la gobernanza, intimamente ligada al dominio de la politica y, al menos
en el caso, de las sociedades organizadas de acuerdo con sus principios al proceso de-

mocratico [35].

Sin embargo, la desconfianza en los recursos politicos y en los mecanismos democrati-
cos comunes para la resolucién de conflictos de intereses ptiblicos, se fue volviendo cada
vez mas el centro de la agitacion politica de la arena publica hasta trastocar la arena
partidista en algunos paises. Esta situacion, por desgracia fue haciéndose mas compleja,
el espiritu partidista surgia dentro de la comunidad bioética y comenzaba a socavar la

experiencia ética objetiva de algunas cuestiones més cruciales de la sociedad [97].

El resultado de la division partidista y politica que surgié en el seno de los cuerpos
colegiados cercanos al poder del Estado, se fue tornando en una arena de discordia
politica centrada en cuestiones éticas comparables en intensidad a la lucha de las gue-
rras de religion de los siglos pasados; solo que ahora, el lugar de los conflictos no seria
el campo de batalla sino la academia y el foro publico y las armas se convertirian en el
debate ético y la accién politica sobre las fuentes iltimas de la moralidad y el concepto

de la naturaleza humana. Hoy en dia, los debates que se llevan a cabo en la arena
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ptblica se estédn volviendo menos civiles, mas ad hominem y denunciatorios [97].

A medida que los bioeticistas difunden sus conflictos, llegan a la politica partidista
o derivan de una dialéctica seria a una polémica, el publico estd perdiendo la fe en
su capacidad para ser utiles. Para muchos, los bioeticistas se estan convirtiendo en lo
que han llamado los intelectuales de la casa de los grupos de interés en competencia, y
los centros de investigacion bioética se asocian cada vez més con una elite politica de

izquierda o de derecha [98] [99].

La comunidad bioética claramente debe asumir el liderazgo en la recuperacion del
arte de la dialéctica civilizada. Los bioeticistas deben tomar en serio sus obligaciones
como expertos profesos en la definicién, el andlisis y el estudio de las cuestiones bioéti-
cas. Esto significa prestar atencién primero a lo que el piblico y sus representantes no
pueden hacer sin su ayuda. Exponer las cuestiones de la manera mas objetiva posible,
proporcionar argumentos solidos para posiciones competitivas y presentarlas ptublica-

mente de una manera restringida y equilibrada [97].

La politizacion de la bioética

En las tultimas décadas, el impacto de la biologia colocaba con mayor fuerza a la
bioética en una arena publica donde ya se veia lugar para una interaccion entre la ley,
la politica y la ética. Si bien para algunos esta relacion parecia muy comprometedora,
porque la politica perderia su eficacia practica si estuviera restringida por principios
éticos y la ética perderia su fundamento moral si fuera necesario para justificar la nece-
sidad politica. De esta forma la bioética comenzaba a politizarse y emergia la gran duda
sobre el impacto de su politizacion sobre el tejido moral de la sociedad y las relaciones

éticamente apropiadas entre la politica y la ética [97].
Se han explorado las tres principales posturas o tradiciones, desde las cuales se ha
politizado la bioética en la politica publica. Desde la teoria liberal, la socialista y la

republicana, siendo esta tltima la que més se acerca a la via mas prometedora [100].

La tradicién liberal se ha descrito como sistema politico de grupos con franco interés
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politico, en los cuales los individuos influyen en los representantes y en otros érganos de
gobierno a través de su pertenencia a grupos grandes, a esto le ha llamado Politizacion
partidista. En esta corriente ideoldgica los bioeticistas son vistos como fuentes neutrales
de la informacién que proporcionan los tomadores de decisiones con un asesoramiento
objetivo. El objetivo es garantizar un procedimiento justo, para que todos los grupos

tengan igual acceso a la influencia del poder [83].

La tradiciéon socialista, ha estado estrechamente asociada con el republicanismo hu-
manista civico o republicanismo de Aristételes, segiin la cual la realizacion humana
requiere la participaciéon virtuosa en la promulgacion colectiva de la propia comunidad.
En materia de bioética, este modelo destaca la bioética conservadora, méas desarrollada

en Europa, pero con miras a conquistar América [T01], [102].

Esta ideologia ve a la politica como el campo de la deliberaciéon para ir mas alla
de los esfuerzos pragmaéticos para resolver problemas especificos de politica y buscar el
consenso social sobre los valores y la identidad compartida lo que algunos han llamado
el progreso hacia la verdad con la conviccién de que todos los valores morales son com-
patibles y, en ultima instancia todos los conflictos sociales conciliables. De esta forma,
el socialismo o comunitarismo pretendian despolitizar las relaciones sociales mediante
la preservacion o el establecimiento de modos de resolucion de conflictos que se basan
en valores culturales compartidos, las costumbres y tradiciones, sin la intervencion del
poder [100].

La tradicién republicana ha sido, para algunos, la alternativa més prometedora,
porque se centra en equilibrar el poder gubernamental, por lo que ningtin grupo puede
suprimir los puntos de vista de las otras partes interesadas. El objetivo de esta corriente
es garantizar que las instituciones faciliten la contestacion piblica y privada de sus de-
cisiones. En este contexto, las CBI deben centrarse en facilitar la deliberacién y ofrecer

méas oportunidades para la participacién publica [83].

La politizacion republicana se ha centrado en distinguir a una institucién experta
en bioética, comisiéon o consenso, en lugar de individualizar a los expertos en bioéti-

ca, argumentando que mediante los mecanismos institucionales se pueden abarcar mas
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recursos epistemologicos, agrupar las diversas disciplinas relacionadas con un tema en
particular y evitar la rendicién de cuentas. La bioética republicana no se cree a si mis-
ma como un legislador moral, mas bien, se ha dado a la tarea de presentar diversas
perspectivas sociales, politicas y profesionales sobre un tema determinado de tal forma

que sea politicamente prudente, pero también epistemolégicamente beneficioso [T00].

Los consejos o CBI mientras més cerca estén de las decisiones de gobierno, mayor
serd la presion a la que se enfrentan para adaptar sus deliberaciones a los grupos de
interés existentes, lo que puede dificultar la inclusién de una amplia gama de temas y
perspectivas. Sin embargo, el mantenerse relativamente alejados también los pone en
una circunstancia poco inclusiva de las politicas publicas. Por lo anterior, el modelo
que mejor se aproxima a mediar entre la aceptacién del publico (legitimidad positiva)
y justificacién publica (legitimidad normativa) de las decisiones politicas, es en el con-

texto americano, el republicano [100].

Gobernanza de las comisiones

Se ha identificado una perspectiva sociolégica sobre la bioética que identifica cuatro
espacios jurisdiccionales que han sido conquistados por los bioéticistas [I03]. La bioética
de la atencion médica, bioética de investigacion, bioética de politicas publicas y bioética
cultural. Asi mismo, se han considerado algunas explicaciones que pretenden justificar
las actividades de gobierno y que han ayudado a legitimar la gobernanza de las CBI

como instituciones, estas han sido las siguientes [104]:

= La respuesta a algunas actividades escandalosas, inmorales o desvergonzadas de
la investigacién médica; el abuso de sujetos humanos de investigaciéon condujo
a intervenciones regulatorias para controlar a los investigadores y proteger a los

participantes.

= Las preocupaciones publicas sobre el avance cientifico potencialmente irresponsa-
ble, esto basado en el argumento de que la ciencia, impulsada por un imperativo

tecnolégico, hace cosas porque puede, sin importar si deberia o no.
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= La resolucién de los desacuerdos sobre asuntos bioéticos en una sociedad plura-
lista. Esta explicacién sostenia que la gobernanza de la bioética pretende de ir
mas allé de la suposicion relativista de que todas las opiniones éticas tienen igual

derecho a ser respetadas.

Estas explicaciones no son las tnicas que se pueden considerar, pero son suficientes
para mostrar que, como una practica de gobernanza, plantea preguntas distintivas que

merecen un estudio més profundo [104].

Se ha llegado a la conclusion de que se necesita una mayor elaboracion de las formas
de institucionalizacién de la bioética. Una de las estrategias para el estudio de las
formas literarias de gobernanza de la bioética han sido las opiniones, los informes, las
directrices, las declaraciones de consenso, entre otras. Estudiar la bioética como una
practica de gobierno se centra mas en quién hace las cosas, como y por qué las hace; no
deberia reemplazar otros enfoques para comprender la bioética institucionalizada, pero

deberia complementarlos.

Asesores de gobierno

Hoy en dia, la bioética se distingue de las otras disciplinas que estudian la vida, y
especialmente la vida humana, por su funciéon normativa -la buisqueda del derecho y el
bien en los asuntos humanos. Es por ello que algunas comisiones en materia de bioéti-
ca han participado activamente en el diseno de narrativas de legitimacion en distintos
contextos socio-politicos para dar respuesta, al menos algunas veces, a situaciones que

han llegado a poner en tela de juicio las acciones y reacciones del Gobierno [104].

Cada vez se reconoce en mayor medida la utilidad de la bioética en la reflexién de
los temas publicos de salud. Este nuevo paradigma ha fortalecido el impulso de politicas
publicas que tienden a ser mas integrales y que estan orientadas a la reflexién de los

dilemas bioéticos que surgen en las entidades federativas [105].

También se ha destacado el papel de comisiones de ética aplicada a las decisiones
del Estado, para restringir las practicas cientificas irresponsables mediante regulaciones

en materia de fertilizacién, donacion de érganos o manejo de pandemias. Las funciones
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de estas comisiones han sido dar cabida a opiniones pluralistas, entre sistemas de salud

e institutos de investigacién, gobierno y sociedad [104].

Recientemente se han revelado cuestiones cientificas de politica global altamente
controversiales como la cooperacion internacional en el cambio climatico, la regulacion
de cultivos genéticamente modificados, la investigacién sobre células embrionarias o la
vacunacién para enfermedades emergentes. En este marco cientifico-politico-social, las
CBI retoman su destacado papel en las politicas, derivado del reconocimiento de los

nuevos retos que enfrenta el Estado para dar cabida a estos dilemas complejos [T06].

Por otro lado, a medida que esas cuestiones en materia de bioética se convierten
también en tema de biopolitica existird mayor participacién de las CBI en debates par-
lamentarios, para manifestar su opinion, algunas veces esbozando propuestas de politica

en general y otras para presentar la postura como pais a nivel internacional [107].

Los bioeticistas comienzan a participan en un didlogo respetuoso, pero la imagen
publica de los bioeticistas como politicos partidarios ha convencido a muchos de que
la ética en si misma es s6lo una cuestién de opinion personal; asi que el proposito del
bioeticista debe ser proporcionar la base para el tipo de consideraciones morales sobre

las cuales descansa la buena politica [97].

Si bien la consulta de los legisladores hacia las CBI parece prometedora, no puede
dejarse de lado un cuestionamiento critico de sus funciones y su papel como asesores de
gobierno, pues al parecer en algunas regiones las CBI parecen estar lejos de participar
a cabalidad en la arena politica. La razén puede ser que el gobierno acepta tener a una
CBI como respaldo bioético de sus decisiones y al mismo tiempo evitar la apariencia de

que estd actuando fuera de su dmbito de autoridad [I08].

Si se asume que la teoria en la que se basan las acciones de gobierno puede estar
fundada en el llamado Liberalismo o filosofia politica normativa, mediante la cual el
gobierno garantiza la proteccién a las libertades y los derechos de los individuos, redu-
ciendo el area de acuerdo a un minimo esencial. La aplicacién de esta misma teoria, por

otro lado, puede entorpecer el trabajo de las CBI y orillarlas a legitimar la autoridad

48



del gobierno sin basarse en una filosofia moral mas sustancial [T0§].

Mark Hunyadi, eleva la reflexién de las instituciones de bioética a una auténtica
critica de lo politicamente correcto, en su texto antes citado sobre la Tirania de los

modos de vida, menciona lo siguiente:

s9e puede sertamente creer que el sistema que instala todos estos comités
espera de ellos que sean criticos, criticos con el sistema? jTodo lo contario!
jEsperan mds bien que ellos vuelvan al sistema no criticable! Depurado de
cualquier veneno critico, segregando por el contrario su propio lubricante
ético.

Sin embargo, en sus efectos humanizantes, la institucionalizacion de la
ética, incluso limitada al respeto de los derechos individuales, lejos de tener
que ser denunciada en su principio, deberia bien ser apreciada como un
factor de civilizacion.

La proliferacion de comités éticos parece ir en direccion de una incor-
poracion creciente de preocupaciones no estrictamente utilitarias, centradas
en lo humano antes que en el sistema. Desde ese punto de wvista, incluso
restringido (porque pensar en la clonacion, en el final de la vida, en la eu-
genesia, en el derecho al suicidio, en el aborto, estos temas son reductores
y selectivos) o por muy minima que sea su intervencion en los diferentes
niweles de accion individual y colectiva deberia aparecer como un progreso
saludable. [36].

De la cita anterior, se puede hipotetizar que los gobiernos que instalan comisiones
asesoras no necesariamente garantizan la representatividad de la sociedad y asi el go-
bierno actiia como si solo pasara la obligacion pero no la responsabilidad y mucho menos
la autoridad en el manejo de una decision. Las CBI se arriesgan, entonces, a perma-
necer como espectadoras y dependientes de politicas infundadas, en cuyo marco cabria
preguntarse si estas instituciones realmente llegan a fungir como asesores cientificos o

se limitan a permanecer como élites del gobierno [108].

Dado que la estructura de estas comisiones esta fundada en académicos, médicos,

abogados, fildsofos, entre otros representantes de la sociedad, la critica entonces se torna
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hacia la trasformacién del cientifico y/o académico en politico y se origina a partir de la
institucionalizacion de las politicas de ciencia y tecnologia que comenzara a principios
de los anos setenta. Con el tiempo, estas practicas se han alineado al modelo de desarro-
llo centrado en la modernizacién industrial, la apertura comercial y a la globalizacion

en todas sus formas [109].

El papel de las CBI como asesores del gobierno, ha comenzado a transformar las
dimensiones sociopoliticas de la ciencia con la biopolitica. Se ha denunciado que la
comunidad cientifica en general es una comunidad jerarquica y estratificada capaz de
soportar los complejos modelos de dominacion industrial, social y politicos, que a su

vez, podria encubrir a cierta concepcién, razén o ideologia de minorfas de poder [I10].

A la luz de estas criticas surge la pregunta ;como podemos conocer el papel que
las CBI como figuras mediadoras para la protecciéon de la salud y la vida de los seres
humanos, capaces de ayudar a los gobernantes a garantizar la proteccion de los derechos

de los colectivos més vulnerados?

Conducir un analisis para dar una respuesta no es facil. Reflexionar en las conductas,
los actores, los limites y la extension de la participacion politica representa un desafio,
si se entiende, la participacién politica como complejo continiio con multiples factores
asociados. Quiza, se debe comenzar proponiendo una definicién que distinga el papel
de las comisiones en las politicas a diferencia del papel en las decisiones no politicas,
pues con base en ello, los miembros de las CBI podran intervenir en los problemas y

expresar opiniones que representen la voz de los ciudadanos [IT1].

Una definicion que ha resultado apropiada para este estudio enuncia el papel o la
participacion politica de los asesores del estilo de las CBI como: el comportamiento que

afecta o pretende afectar las decisiones del gobierno [112].

Derivado entonces de la aparicién de nuevos estilos de participacion politica y de
que las CBI se han hecho acreedoras al escrutinio publico de su estructura, composi-
cién y métodos de trabajo [107, T3], la participacién en las politicas debe entenderse,

no como la relacion de un poder politico directo, sino mas bien, como una forma que
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complementa el trabajo parlamentario, para elevar y mantener la discusion entre los
ciudadanos, grupos de interés, los gobernantes y las naciones, en funcién de reconocer
el valor de las CBI como recurso ético para abordar problemas complejos o emergentes

y para promover la proteccién de la sociedad a largo plazo [I11].

Estas transformaciones requerian una consideracion particular, pues en un contexto
en el que las CBI se hacen maés presentes en el ambito politico, se enfrentan a la vez,
a la disminucién de la credibilidad por parte de la sociedad médica y cientifica. Las
estridentes y cada vez mas virulentas controversias dentro de la comunidad de bioética
estan perjudicando a la bioética y la confianza del publico en las entidades que la

representan [97].

Institucionalizacion de la bioética

Las CBI surgieron de un apremio por consolidar un debate ptublico que diera aten-
cion a la falta de consenso social anticipado, sobre la formulacién de directrices en
problemas relacionados con las ciencias de la vida y salud en la que con frecuencia se
enfrentan posturas ideolégicas antagdénicas. Estas comisiones emergieron de una llama-
da tradicion de Prudencia politica, cuyo objetivo principal era estudiar los problemas y

proponer diversas vias de solucién [49).

Comprender esto requirié una consideracién historica de cémo la bioética se insti-
tucionalizé en las formas especificas de comités o comisiones. Se ha documentado la
transicion de la década de meras conferencias (1960), en las que cientificos de todo el
mundo se reunian para analizar los dilemas bioéticos emergentes. Posteriormente, en la
década de 1970 la bioética se acotaba a las comisiones gubernamentales, a nivel nacio-
nal. La resistencia profesional de la ética médica, al escrutinio externo (gubernamental)
frustré a los politicos y contribuyo a la creacién de comisiones, en las que los médicos,
una minoria, supervisaban las decisiones clinicas y proporcionaban proteccién contra

la responsabilidad civil y penal [104].

De acuerdo con las guias oficiales de la UNESCO para las CBI (asi como la expe-

riencia de los paises que cuentan con éstas), se ha reportado que, éstas suelen ser més
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efectivas que las instancias juridicas o judiciales para implementar recomendaciones que

requieren un control elemental, lo que suele facilitar su cumplimiento [32, [114].

La UNESCO ha distinguido cuatro formas de comités que pueden tener diferentes
funciones cada uno: Comité encargado de la formulacién de politicas y/o consultivo,
Comité de asociaciones médicas profesionales, Comité de ética médica y hospitalaria,
Comité de ética en investigacion. Asimismo, puede haber, tres tipos de CBI segtin la
forma como se establezcan: Tipo 1: Comision establecida por un érgano gubernamen-
tal, Tipo 2: Comision establecida por un érgano no-gubernamental y Tipo 3: Comision
Regional creada ante la UNESCO [114].

En este caso, el objetivo principal de las comisiones tipo 1 es el de establecer politicas
solidas en el ambito cientifico y médico para los ciudadanos de los Estados Miembros
[32], solo pueden hacer recomendaciones e informes para que los legisladores elaboren
las leyes pertinentes sin intervenir de forma directa en la regulacién de temas bioéticos
que son materia propia del poder ejecutivo y del Congreso [I15]. De esta forma actian
como portavoz de la poblacién y como recurso mediador entre las comunidades y los

actores politicos, sanitarios o cientificos [I11].

Las Comisiones Nacionales de Bioética se han creado de forma heterogénea en diver-
sos paises, sin existir hasta el momento un modelo tinico, sino que depende del contexto,
la diversidad cultural e historica de cada pais. En la Declaracion Universal en Bioética
y Derechos Humanos, la UNESCO exhorté a sus Estados miembros a crear, promover
y apoyar comités de ética independientes, multidisciplinarios y pluralistas, y se dispu-
so que cada Estado-Miembro los creara segin sus necesidades, en los niveles nacional,

regional o local y se establecieran los objetivos para cada uno [116].

Las instituciones de la bioética no han desempenado precisamente los mismos roles
en diferentes sociedades. Con el transcurso de la historia, las comisiones se han clasifi-
cado como Comisiones Nacionales Permanentes o Comisiones Nacionales temporales o
ad-hoc [19]. Actualmente se mantienen vigentes algunas CBI con cardcter permanente
(Francia, Bélgica, Italia, Portugal) y se tiene registro de las que fueron creadas ad hoc

para emitir recomendaciones sobre casos especificos (Estados Unidos, Inglaterra, Ca-
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nada, Australia) [49].

En Europa, se consolidaron como comisiones de caracter permanente y general. Su
finalidad ha sido el estudio de situaciones planteadas por los gobiernos sobre cuestio-
nes en el campo de la bioética [I9]. Por ejemplo, se consideré como paradigma de la
historicidad de las comisiones, el informe redactado por la Royal Commission on Poor
Laws de Gran Bretana, en el periodo de 1832-1834, para orientar la legislacién sobre
asistencia social en Gran Bretana. Asimismo, se puede citar el caso de la Bundestag,
el 6rgano federal supremo legislativo de la Republica Federal de Alemania, desde 1960
empleo el foro de la Enquete-Kommission (parecida a una comisién investigadora) para
el estudio de cuestiones como la reforma de la constitucion y el estatuto social de la

mujer [117].

Algunas experiencias registradas del rol que las CBI tienen en las agendas politicas
para sensibilizar a los gobernantes, o para orientar las practicas en materia de bioética
a nivel nacional han sido por ejemplo, el caso de Reino Unido. Del total de las recomen-
daciones realizadas en nueve reportes, entre 1993 y 2005, el 53 por ciento de las mismas
habian sido atendidas por el gobierno. Y dos de sus recomendaciones tuvieron efectos
sobresalientes: 1) el manejo ético de las decisiones en la medicina neonatal (2006) y 2)
contra el almacenamiento de perfiles de ADN de personas sanas basada en el derecho
al respeto de la vida privada (2007) [118§].

En Francia a principio de 1980 se instituyé el Comité Consultivo Nacional de Etica
para las Ciencias de la Vida [I17], formalizando las Comisiones Permanentes de Bioética
al establecer que la misién prioritaria de aquella comisién seria emitir recomendaciones
sobre aquellos problemas morales que se suscitaran en la investigacién dentro del domi-
nio de la biologfa, de la medicina y de la salud [49] y cuyo papel como asesor cientifico
de gobierno ante las nuevas tecnologias ha influido frecuentemente en la legislacion fran-
cesa [32].

En el continente Americano, el impacto de las CBI no ha sido muy relevante, este
escaso interés en ellas puede atribuirse al insuficiente debate piblico y a la casi carente

presiéon social que existe en muchos paises en materia de bioética y por supuesto, a
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que existen otros fenémenos por atender, como es el caso de la violencia, la pobreza, la

migracion, el trafico y consumo de sustancia prohibidas y limitado acceso a la salud.

En Canadé se instituyd una comisién permanente con la finalidad de estudiar los
problemas politicos derivados de la aparicién de nuevas tecnologias médicas y recomen-

dar al Parlamento una legislacién apropiada para abordar esas tematicas [117].

Estados Unidos implementé a inicios del siglo XX la creaciéon de numerosas comi-
siones temporales o ad-hoc llamadas Presidential Commissions, que como su nombre
lo indicaba eran designadas por el presidente en turno. Tal fue el caso del Presidente
Theodore Roosevelt, quien durante su mandato (1901-1909) nombré a seis de estas
comisiones ad-hoc; accion que, casi 20 anos més tarde, también fue realizada por el
Presidente Herbert Hoover (1929-1933) en un esfuerzo por permitir que la ciencia con-
tribuyera con los trabajos del Gobierno. Y es a partir de los anos sesenta y setentas
que se constituyen con mayor auge las Presidential Commissions como respuesta a si-

tuaciones sociales y politicas [117].

Desde entonces en Estados Unidos se han tenido logros importantes para establecer
las bases morales de algunas politicas inspiradoras de los primeros principios bioéticos,
por ejemplo: President Clinton’s National Bioethics Advisory Commission y President
Bush’s Presidents Council on Bioethics, ha tenido una importante intervenciéon para
establecer las bases morales de algunas politicas [20]. Desde ese momento, también se
impulsé la formacion de la Comision Nacional para la Proteccion de Sujetos Humanos
en Investigacion Biomédica y del Comportamiento que dio lugar al Informe Belmont y

posteriormente a la Declaracién de Helsinki (1975).

Argentina, Bolivia, Chile, Colombia, Cuba, Ecuador, El Salvador, Haiti, México,
Reptblica Dominicana y Venezuela han instalado un Consejo, Comisiéon o Comité Na-
cional de Bioética; en otros, como Uruguay, Brasil y Pertu se ha establecido infraestruc-
tura en bioética en el a&mbito nacional, subnacional y local. De los anteriores, solo de
Brasil se sabe que ha participado en la revision de politicas y normativas de su nacién
[116].
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En Argentina existen legislaciones aisladas por provincias, no existe orientacién so-
bre regulaciones ni se coordinan los comités de ética, ni existen campanas de formacién.
En Cuba, la Comisién Nacional de Bioética se haya adscrita a la UNESCO y estd muy

condicionada por el gobierno del pais [49].

La comisién chilena (2006) tiene estatuto legal por la ley 20.120, formada por miem-
bros expertos en bioética nombrados por 4 anos para asesor al gobierno en temas bioéti-
cos, pero que no mencionan el tema de su representatividad social e independencia del
gobierno. Existen problemas de acuerdos entre el Ministerio de Salud y los Organismos
Reguladores de la investigacion cientifica respecto a quién debe realizar la tarea de es-

tablecer regulaciones nacionales [49].

En Brasil la Comisién Nacional de Etica en Investigacién (CONEP) normatiza unos
600 comités de ética en investigacion institucionales localizados en las cinco regiones y
el Distrito Federal donde esta la capital, Brasilia, mediante una norma de bajo rango
legal. La renovacion de cada comité en CONEP y de sus miembros se hace cada tres

anos, mediante la comprobacion de productividad en materia de ensenanza e investiga-
cién [49].

En Colombia se da una perspectiva transversal al haberse creado la Comision In-
tersectorial de Bioética y actualmente se trata de afianzar con un planteamiento de
estructuracion de un Comité Nacional de Bioética en el que se incluye la conservacién y
el uso sostenible de la biodiversidad, asi como los manejos de informacion y propiedad
intelectual. La Comisién Intersectorial ha contribuido a la reglamentacién que certifica
laboratorios de fertilizacion asistida y de genética, mientras que no se ha dado atenciéon
a otros temas. También existen problemas de acuerdos entre el Ministerio de Salud y
los organismos reguladores de la investigacion cientifica respecto a quién debe realizar

la tarea de establecer regulaciones nacionales [49].

En Ecuador la Comisiéon Nacional de Bioética forma parte del Sistema Nacional de
Salud y depende del Ministerio de Salud Publica. Se conforma por las instituciones del
sector salud, gremios, asociaciones de clinicas y hospitales privados, universidades, las

juntas de beneficencia, Cruz Roja, y también policias. Los miembros son delegados de
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las instituciones y muchos de ellos no tienen formacion en bioética, por lo que se hace

dificil la socializacién de ésta [49].

En El Salvador, la Comisién depende del Ministerio de Salud Publica y Asisten-
cia Social, estd asociada a la UNESCO y tiene entre sus funciones la formulacién de
recomendaciones en términos de politicas ptblicas, la ensenanza de la ética y la estimu-
lacién del debate publico, pero no el supervisar la investigacion en el pais o coordinar

los comités de ética [49).

En Guatemala se han elaborado los reglamentos de los Subcomités que conforman
el Comité Nacional de Etica: Subcomité de Etica Asistencial, Subcomité de Etica en
Investigacion y Subcomité de Etica profesional. En el Subcomité de Etica en Investiga-
cion se ha incrementado la solicitud de evaluacion ética de propuestas de investigacion
que se realizan en programas del Ministerio y en servicios de salud, se ha dado a conocer
el Comité y se cuenta con el apoyo del Ministerio de Hospitales. Como consecuencia ha

habido denuncias y esto ha motivado la suspensién de algunas investigaciones [49).

En la Republica Dominicana el Consejo Nacional de Bioética en Salud (CONA-
BIOS) es una organizacién no gubernamental, que aunque no depende del gobierno, el
director ejecutivo es nombrado por el ministro del Ministerio de Salud Publica. Esta
conformado por un equipo multidisciplinario, pero solo un miembro tiene formacion
bioética. Hasta el momento no se ha apoyado la formacién de comité de ética asis-
tencial. E1l CONABIOS acredita y registra comité de ética de investigacién, pero falta
supervision y apoyo. En general los protocolos de investigacion primero son sometidos

a los comités de ética de investigacion institucionales y una vez aprobados se envian al
CONABIOS para su aprobacién final [49].

En Venezuela la primera Comision Nacional de Bioética de 1999 no tuvo efecto en
el desarrollo de la bioética, funcioné mas en este sentido el Centro Nacional de Bioética
con asesoria a la Comisién de Salud de la Asamblea Nacional y la formacién de comités
de ética asistencial y de investigacion. En el 2010 conformé una nueva Comisién Nacio-

nal de Bioética integrada por miembros del Ministerio de Salud [49].
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En México se instituyd una comision permanente, la Comisién Nacional de Bioética
(CONBIOETICA), tendria el papel principal de establecer politicas publicas en salud
vinculadas con la tematica bioética y fungir como érgano de consulta nacional sobre
temas especificos de bioética. Esta comision esta vinculada a la promocién de investiga-
cion y derecho a la salud con la participacion de cuerpos gubernamentales oficiales y se
enlaza con la promocién y capacitacién de los Comités de Etica Estatales (32 estados)

e institucionales (hospitales, institutos de investigacién, universidades) [115] [105].

En el ano 2000, la CONBIOETICA obtuvo un caracter permanente en la Adminis-
tracion Publica Federal y desde el 2005 se separd de la Secretaria de Salud para tener
autonomia técnica y operativa. Su trabajo se amplié enormemente con difusién de nor-
mas, estrategias de organizacion y evaluacién de actividades en bioética y la formacién
de comisiones estatales para las provincias. Asi mismo, ha estado vinculada con otros
paises para el andlisis y redaccion de documentos que han servido de base para definir

politicas en el campo de la Bioética [49].

La Comisiéon Nacional Boliviana (1996), se halla enmarcada en el Ministerio de Sa-
lud y se cre6 con el apoyo y la cooperacién técnica de OPS-OMS [49]. La Comisién
Colombiana (2010), la Ecuatoriana (2012), la Salvadorena (2009), la Haitiana (1999) y
la Venezolana (2010) fueron incorporandose posteriormente con un objetivo en comun:
Identificar las consecuencias de la aplicacion tecnolégica, biomédica y del cuidado a la
salud [115].

Por otro lado, Argentina, Bolivia y Colombia carecen de formacién de profesionales
suficientemente capacitados para la supervision de las investigaciones. En el caso de
México, la supervision se delega a los comités de bioética institucionales y se sigue a
través de revisiones anuales y el contacto directo con los investigadores o visitas a los
sitios en donde se realiza el trabajo de campo. Sin embargo, también estas supervisiones
quedan limitadas dado que hay grandes restricciones econdmicas para la operacion de los

comités (las instituciones no cobran por cada revisién) como sucede en otros paises [49].

En general, las CBI tienen las siguientes caracteristicas: 1) Neutralidad politica y

religiosa; 2) Carédcter independiente con el propésito de promover politicas publicas en
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salud e investigacién en relacién con la bioética; 3) Tienen autonomia técnica y ope-
rativa y no dependen del partido de turno en el poder; 4) Caracter interdisciplinar y
pluricultural; 5) Caracter consultivo; 6) Representatividad social; 7) Ser garantes del
respeto por los valores éticos del contexto social y de los derechos humanos universales

y 8) Legitimidad, garantia constitucional [49].

Como se ha visto, la tendencia de establecer CBI alrededor del mundo se esta con-
cretando, sin embargo se ha notado una gran heterogeneidad en la informacién sobre
sus funciones, estructura, organizacién, tamano y composicién, asi como de la natura-
leza de sus politicas adaptadas a la diversidad cultural, histérica y tradicionalista de
cada pais. Para realizar un escrutinio del papel que cada comision tiene en las politicas
publicas de cada pais se requiere un modelo que permita unificar los criterios comunes
de participaciéon como asesores de gobierno. Para ello, primeramente se requiere esta-

blecer conceptualmente el papel de las comisiones bajo esa dimensién [19].

Si bien, la mayoria de las decisiones o recomendaciones hechas por las comisiones no
poseen una accion vinculante, pero si robustecen la reflexion y posibilitan la considera-
cioén, a nuevos o a diferentes, temas sociales y sanitarios para establecer los fundamentos
que apoyen los posibles resultados y resoluciones [I17]. En general, permanecen algunos
retos pendientes para la mayoria de las comisiones: La baja representatividad social,
labor mas politica que ética y ser victimas del mercantilismo de las aplicaciones biomédi-

cas y biotecnoldgicas de empresas transnacionales [49].
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Capitulo 1
Etapa exploratoria

En esta etapa se optd por un proceder hipotético-deductivo, ya que se contaba con
un objetivo general y una hipdtesis al inicio del planteamiento del problema [I19] Ver
figura De esa manera se desarrollaron algunas estrategias para la recoleccién y re-
duccion de datos mediante la categorizacion y codificacion de la informacién, basado
en un analisis cualitativo por categorias a priori. Con la utilizacion de ese analisis se
buscaba reconstituir el discurso politico-institucional mediante tematicas, ideas y sen-

tires presentes en la informacién obtenida [61].

Se recabd la informacién de documentos oficiales y publicos, articulos originales,
notas periodisticas y otros documentos como: cartas editoriales y articulos de opinion.
Posteriormente se llevé a cabo un analisis de contenido o de textos dirigido y a conti-

nuacion se desarrollaron los siguientes los pasos utilizando los programas ATLAS.ti y
RAWGraphs:

Definicién de categorias tanto a priori como emergentes resultado de la interaccién

de fenémenos que engranan unos con otros de maneras no evidentes.

Codificacién, conceptos y cédigos asignados a cada categoria correspondiente a

priori

Organizacion y presentacion de las categorias y cddigos

Visualizacion grafica
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Estas estrategias se basaron en la nocién de descubrir un posible orden biopolitico
encubierto tras un orden simbdlico institucionalizado. Las luchas y el poder simbdlicos
pueden determinar esos érdenes ocultos que estan presentes en toda la realidad social,
inherentes a los diferentes campos del conocimiento y capaces de revelar el papel o el

rol de determinada organizacién [120)].

Una manera de conocer el orden simbdlico fue establecer las dimensiones de analisis
mediante categorias y codigos, ver la primera columna de la ﬁgura Esos se determi-
naron en al menos en seis posibles categorias y cada una de ellas con multiples codigos,
los cuales responderian a la justificacion de creacion e institucionalizacion de las CBI

como modelo organizacional de una politica publica.

Las categorias fueron reconstruidas a partir de la informacion recolectada y anali-
zada a priori mediante una técnica de andlisis de contenido segun los procedimientos
recomendados de Norman Fairclough [1211, 122] 123, [124]. Este anélisis, también llama-
do de textos, se centrd en identificar la frecuencia con la que aparecian ciertos datos,
para su posterior sintesis e interpretacion. De acuerdo a la estructura metodolégica de
analisis cualitativo por categorias, los datos fueron de-construidos, y posteriormente
reunidos en una estructura unitaria (analitica) que permitié identificar sus elementos

(sintesis) [61].

La categorizacion a priori quedd definida de la siguiente forma:

» Formas de institucionalizacién (columna 1): 1) Comisiones normativas o consulti-
vas; 2) Comisiones de asociaciones médicas profesionales; 3) Comisiones de ética

asistencial y hospitalaria y 4) Comisiones de ética en investigacion.

» Formas de gobernanza (columna 2): Es una forma de pensar mas completa sobre
la influencia que las préacticas de las CBI pueden tener sobre la sociedad. Los me-
canismos de Gobernanza a nivel mundial han sido reconocidos originalmente por
la Declaracién Universal de Bioética del 2005, donde se describen detalladamente
los procesos de institucionalizacion de los comités [125]. Sin embargo, un marco
maés critico se ha propuesto en esta codificaciéon como una forma mas integral de

caracterizar la gobernanza de estas comisiones.
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» Estructura institucional (columna 3): Son las condiciones que le dan legitimidad y
consolidacion a cada comision, asi como la forma que en la practica cotidiana toma
como ente consultivo o regulatorio, ya sea en la decisién de procesos colectivos,

sustantivos o politicos.

» Contenido de discurso (columna 4): Este contenido se refieren al objeto en comin
y a una serie de metas concretas las cuales, se presentan en el ambito médico,
cientifico, tecnolégico, ptblico, social y politico; segun la Guia 1 de la UNESCO,
pueden ser: 1) Aportar conocimientos especializados y presentar distintos puntos
de vista en relacién con algunas cuestiones planteadas; 2) Mejorar los beneficios
percibidos por la comunidad; 3) Mejorar la atencién prestada al paciente; 4) Pro-
teger a los pacientes y a los participantes sanos que intervienen en ensayos de
investigacion y 5) Facilitar la adquisicién y regular la aplicacién de conocimientos

encaminados a mejorar la salud y los servicios de atenciéon médica [1].

» Dispositivos de seguridad (columna 5): Como dispositivo de seguridad se entiende
todo aquel que al combinar saber-poder-verdad revela cémo los discursos juridicos,
médicos y politicos se pueden traducir en practicas normativas aprobadas para

ejercer el poder no solo sobre los cuerpos, sino sobre las poblaciones [126].

= Papel simbdlico (columna 6): Este papel simbdlico pudiera estar revestido de un
poder velado, o por un poder discursivo, un discurso capaz de controlar algunas
mentes y a su vez controlar algunas acciones. Al inicio de la etapa exploratoria
se propuso la caracterizacién de algunos roles o papeles que pudieran representar

justamente este papel de las CBI, a continuacion se describen brevemente:

e FEl rol como elites del gobierno, entendido como un grupo minoritario de per-
sonas que reciben la educacién necesaria para ostentar un privilegio elitista,
un estatus superior al resto de las personas de la sociedad, que defienden sus
propios puntos de vista y controlan una cantidad desproporcionada de poder

politico para influir en el desarrollo de las politicas.

e FEl rol como elite de poder fue un término usado por el socidlogo estadouni-

dense C. Wright Mills para describir un grupo relativamente pequeno y poco
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conectado de individuos que dominan la formulacién de politicas en Esta-
dos Unidos. Este grupo incluia a las elites del gobierno que controlan las
principales instituciones en los Estados Unidos y cuyas opiniones y acciones
influfan en las decisiones de los responsables politicos. De manera que la ba-
se para la pertenencia a una élite del poder se ha determinado por el poder
institucional, es decir, una posicién influyente dentro de una organizacion
127,

e FEl rol como mecanismo de control, entendido como un poder institucionaliza-
do que permite tener en sujecién a los individuos para controlar la conducta,
aptitudes y capacidades de una sociedad. Foucault habia planteado que el
control de la sociedad se realizaria mediante la ideologia e iria mas alla, el
control del cuerpo de los individuos, a este mecanismo de control lo llamo
biopoder. Foucault haria uso de este concepto para analizar el surgimiento
de los dispositivos de seguridad, entre los cuales se destacan las instituciones

como estructuras y mecanismos de control del orden social y politico [87].

e El rol como autoridad intelectual y moral, definidas como el prestigio ins-
titucional basado en valores éticos, con un alto nivel de observacion y de
critica de los contextos sociales, especialmente ganado gracias a las cate-
gorias tedricas, filosoficas y especulativas de sus actores que han contribuido
a la conservacion e influencia de un rango académico y cientifico institucional
[128]. La autoridad formal es sélo una expresién, de entre muchas otras, de

poder politico velado [31].

e El rol como foros de discusion, donde se llevan a cabo los debates bioéticos,
mas parecidos a una negociacion politica que a una verdadera discusion
ética; se entiende la propuesta del didlogo como praxis moral, una especie de
neutralidad institucional que cualifica como racional y publico todo lo que
del didlogo emana. De esta suerte, el consenso resultante se constituye como

moralmente bueno y, por tanto, obligatorio segin la ética minima [129].

e FEl rol como actores pasivos, los actores politicos son esquemas de la comu-
nicacién politica, con cuya ayuda la comunicacién se gobierna, observa y
describe a si misma. Los actores pasivos, son para la sociologia de las teorias

de la accién social, el lugar de aquella causalidad de alguna manera sociali-
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zada, que sin embargo, en tltima instancia no actia [130].

Se comenz6 por analizar las cuatro referencias que propone la guia ntimero 1 de
la UNESCO en orden de encontrar un marco metodolégico de analisis y evaluacion
efectiva de las CBI en las politicas de salud [I31} 132, 133, 134]. El primero de estos
documentos abordaba la problematica de realizar una evaluacién efectiva del papel de
las CBI, manifestando que éste, se ha visto obstaculizado en campos institucionales co-
mo los hospitalarios, esto debido a la dificultad de modificar o adoptar nuevas politicas
clinicas en materia de bioética, argumentando que éstas pueden no estar bien formula-
das o, pese a estar bien estructuradas, pueden no ser bien entendidas por los médicos

o incluso ser de dificil aplicacién en el campo clinico [131].

Un segundo articulo mencionaba que en una evaluaciéon en materia de CBI se vuel-
ve un reto determinar a qué se le va a llamar caso de éxito y/o resultado favorable.
Mencionaba que algunas comisiones han determinado su éxito sélo por el nimero de
los casos que han recibido para consulta, situacion que ha sido muy criticada, pues esto
solo revela que la atencién a los problemas de determinada sociedad puede no estar de
acuerdo a sus prioridades. Por ejemplo, en algunos casos se ha pretendido mostrar la
productividad de las CBI por el nimero de reportes con contenido politico (interesan-
tes intelectualmente), pero poco practicos o incapaces de incidir en las decisiones de
gobierno. El documento concluye que no es suficiente como productos burocraticos o
administrativos para determinar los casos de éxito en la participacion politica y que se

requiere revisar a fondo la estructura y los procesos de las CBI [132].

Un tercer documento mencionaba que una evaluacién selectiva de funciones puede
sesgar el panorama, por lo que se recomienda un escrutinio global de la participacion de
estas comisiones. Una estrategia de evaluacién retrospectiva podria ayudar a analizar la
incidencia en las politicas, pero para ello la misién de cada comisién debe ser bastante
clara, pues ésta conforma la base para el desarrollo de criterios de evaluacién, por lo
que la evaluacion no debe ser vaga, poco realista o descontextualizada de las funciones
propias de las CBI [133].

Un cuarto documento se enfocaba méas en el papel de las CBI con incidencia hospi-
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talaria y hacia referencia al papel de éstas en las politicas sanitarias desde un enfoque
centrado en la protecciéon de los derechos de los pacientes y sus familiares. Sin embargo,
algunos de los defensores de los derechos de los pacientes expresaban una preocupacién
por que esas comisiones no se convirtieran en defensores siniestros de los intereses fi-

nancieros o politicos de las instituciones de salud a expensas de los pacientes [134].

Con la informaciéon previamente encontrada, quedaba de manifiesto que hacia falta
una evaluacién efectiva para determinar el rol de las comisiones en la arena biopolitica.
Lo que también quedaba claro es que un andlisis meramente cuantitativo de sus fun-
ciones no seria suficiente para medir los casos de éxito o fracaso de sus intervenciones.
Entonces continuaba la pregunta ;qué recurso podia conducir o guiar un anélisis critico
pertinente capaz de determinar el papel de las mismas, sin limitarse meramente a una

evaluacidén cuantitativa de sus labores?

Con el fin de completar la informacion al respecto, se extendié la bisqueda a algin
tipo de evaluacion critica, particularmente centrada en un tipo de institucién que en

este caso ayudaria a revelar el papel de las CBI y complementaria los datos encontrados
en los documentos oficiales de la UNESCO.

En la bisqueda, se encontré como ejemplo metodoldgico un trabajo académico mexi-
cano multisectorial, realizado en el ano 2014 para evaluar El Sistema Integral de Calidad
en Salud con una mirada critica. En ese trabajo se detallaba con precisién las tres di-
mensiones que se utilizadas para la evaluacién: la Dimension sustantiva (estratégica),

la Dimensién politica y la Dimensién operativa [135].

Parcialmente el andlisis de aquella metodologia resulté muy tutil para guiar este
trabajo por diversas razones: la primera, porque consideré a las politicas ptublicas en
un marco tedrico-circunstancial post-westfaliano, que comenzé a advertirse en el ultimo
tercio del siglo XX y que aceptaba como mandato de mayor peso politico el de instancias
supranacionales como la Organizacién de Naciones Unidas (ONU) y sus distintos orga-
nismos. En segundo lugar, porque, evaluar algo abstracto como el concepto de calidad,
requeria un modelo de andlisis teéricamente bien estructurado, esfuerzo que comenzoé

por enunciar un consenso teérico operacional. Aquello requirié precisar los elementos y
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las caracteristicas de los procesos en evaluacion, asi como la delimitacién de patrones

de fuentes validas de informacién y técnicas de muestreo [135].

Adicionalmente, este modelo de analisis proponia una visién alternativa de evalua-
cion que no se concentraba en la perspectiva técnica, sino que utilizé un enfoque social
individualizado, basado en 1) la participacién activa, para incorporar en la evaluacién
valores, expectativas y experiencias de los actores en cuestién y 2) para evaluar el
beneficio social alcanzado. El modelo mencionado basé su evaluacion en los trabajos
propuestos por Mark Moore [I36], para demostrar si la iniciativa en cuestién tenia la
capacidad de crear valor publico, o dicho en otras palabras, para satisfacer alguna ne-

cesidad esencial de la sociedad y proporcionar bienestar [135].

Los resultados de la evaluacién antes considerada concluyeron con una critica hacia
la tendencia de evaluar el avance del sistema exclusivamente mediante la medicién de
las acciones realizadas sin considerar los resultados en la salud de los individuos y las
poblaciones. Se dijo que el beneficio perseguido por la politica evaluada, se centré en
la legitimacion del programa y no en la satisfaccion de las necesidades de los usuarios.
Derivado de la evaluacién, se propuso que la iniciativa se centrara en garantizar el de-
recho a la proteccién de la salud, partiendo de que las personas a las que van dirigidas
las politicas y los programas son sujetos de derechos, capaces de decidir sobre la forma

en que se usan los recursos ptblicos para resolver problemas que les son comunes [135].

Este modelo de evaluacién critica contribuyé a estructurar un esquema de analisis
alternativo complementario al propuesto por la UNESCO para evaluar el papel de las
CBI. Sin embargo, ain faltaba encontrar el fundamento para el analisis con enfoque
cualitativo mismo que después de una ardua revisién de modelos, se encontré con uno
descrito por Miguel Martinez-Miguélez, para evaluacién cualitativa vista como un pro-

ceso etnogréfico [137].

En una de sus obras sobre evaluacién cualitativa de programas, Martinez-Miguélez
propuso una metodologia para asignar niveles de valor al éxito alcanzado en la imple-
mentacién o ejecucion de grupo de acciones e intervenciones de algunas instituciones,

mediante el proceso de recoger, analizar e interpretar, en forma sistematica, rigurosa y
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critica la informacién necesaria y suficiente sobre el objeto a evaluar [137].

Después de argumentar que un modelo especular, positivista, absolutista y tecnocra-
ta no era suficiente para reflejar los resultados de intervenciones complejas y activas de
las interacciones de los sistemas institucionales sociales y politicos, proponia un modelo
dialéctico para analizar entidades emergentes de un proceso observacion-interpretacion:

en la cual las partes son comprendidas desde el punto de vista del todo [137].

Ese modelo propuesto para una evaluacion critica se basd en un marco epistemologi-
co etnografico y sistémico, apoyado en la conviccién de que las tradiciones, roles, valores
y normas del ambiente se habian internalizando gradualmente para generar regularida-
des pudiendo explicar por tanto una conducta grupal, institucional. En consecuencia,
también se propuso la realizacion de analisis de contenido, teorizacién e investigacién

accién participativa con informantes clave [137].

Basado en ese modelo de analisis, se formuld la propuesta del proceso que diera paso
a la emergencia de estructuras tedricas de este trabajo de tesis, implicitas en el material
recopilado y que lo integrara en un todo logico. Para entonces, ya se habia construido un
modelo capaz de esquematizar el contenido de la informacién esencialmente agrupados
en los siguientes codigos: categorizaciéon, estructuracién, contrastacion y teorizacion ver
Fig[l.2
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Formas de Formas de Estructura Contenido del Dispositivos de Papel

institucionalizacién gobernanza institucional discurso seguridad simbélico

¥ Investigacion cinica Investigacion de sujetos humanos I

1 Evitar malas practicas Ingenieria genetica il

1l Protocolos de investigacion Experimentacion humana |

. N ” ) Mecanismos de control I

1 Cienifico medico Uso de fetos abortados en investigacion medica | Valores sociales I

1 Inovacion tecnologica Bioetica social I Ambicion I
Etica en investigacion 1 Gobierno cientifico Ciencia y teologia I Valores sociales I

1 Asesores de los gobiemos Colectiva Aiienacion en bioetica publica || o Poder disciplinario

1 Politica organizacional Respuesta al escandalo | Justica SO0 I

Normativos ylo consultivo

Etica asistencial y hospitalaria

1 Aconsejar a las instituciones politicas
1 Dignidad

1l Consuttado por gobiernos

1 Aceptacion o rechazo de tratamiento
1 Respeto

1 Atencion centrada en pacientes

1l Deliberaciones y recomendaciones

I Adopeion de normas eticas
| Fomacauicas

I Divulgacion de normas eticas

Control de la natalidad |

Avance cientifico [}

Sustantiva Planeacion y gestion

Muerte, democracia y eleccion Etica publica Il

Fertiizacion in vitro |

Eutanasia pasiva I

Denegacion de tratamiento |

Conflicto social I

Estado vegetativo persistente I

Desarrollo Social

Control Social, Formal

Bienestar Social

Autoridad intelectual

Campos de lucha I

— Practicas de gobernanza de bioetica || Cambio social I
Asociaciones medicas profesionales I Medicos PO Poblaciones Vuinerables I Bienestar Social | Autoridad moral epistemica I
Religion y ciencia |
I Enfermeras Relaciones de fuerza Il

Elite del gobiemo I

Contingencias politicas Il

Etapa exploratoria |

Figura 1.2: Modelo para el andlisis critico. Columnas: 1) Formas de institucionalizacién, 2)
Formas de gobernanza, 3) Estructura institucional, 4) Contenido del discurso, 5) Dispositivos

de seguridad y 6) Papel simbdlico.

Al menos se pueden mencionar seis representaciones capaces de emerger de las in-
teracciones de las categorias anteriores: relaciones de fuerza, de desarrollo social, meca-

nismos de control, autoridad intelectual, campos de lucha o elites de gobierno.

Por lo tanto, el paso final del analisis critico, seria el analisis mismo de los discursos
de las CBI; mismos que deberan integrarse al entramado relacional para determinar si

realmente actiian como asesores de gobierno que generan valor social.

Dado que las instituciones se han entendido como productos de actividad discursiva
que influye en acciones [I§], se ha considerado 1til leer los discursos para leer la reali-
dad social, por ello el andlisis de discurso se inscribe en el saber cualitativo y en este
paradigma interpretativo. Este paradigma reconoce que el lenguaje escrito o hablado
tiene al menos tres funciones: 1) La referencial o informativa, 2) La epistémica o inter-

pretativa y 3) La generativa o creativa [119].
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El anélisis de discurso ha sido una practica metodolégica bastante usada en las
ciencias sociales [I38], 139 140l [T4T), 121), 142] 122]. Por discurso se hace referencia a
un sistema de expresiones o enunciados que constituyen un objeto, son colecciones de
material (cualquier tipo de expresién simbdlica) significativas [143], que no solo describe
cosas o situaciones, sino ademés las crea [I§]. En la literatura también se han encon-
trado diversas formas de realizar el anélisis de discurso (micro-utilizando la lingiiistica,
narrativa o macro-mediante enfoques etnogréficos o etnometodolégicos). Para el caso
de este trabajo, se utilizo el andlisis de discurso critico, pues independientemente de
cuan completos estén los textos, se consideran siempre objeto de cierto grado de lucha
y a la vez no se espera que los textos siempre estén completos, lo cual significa que

nunca se podra determinar por completo la realidad social [18].

Derivado del andlisis anterior, se fueron revelando varios detalles que le fueron dan-
do consistencia al presente trabajo exploratorio, por ejemplo, se dio cuenta del papel
que las instituciones piblicas tienen, siendo de facto la expresién de fuerzas politicas
mediante las cuales las sociedades proponen resolver algunos de sus problemas colecti-
vos. En este caso, su papel parece estar influido necesariamente, por reglas y practicas
del sistema politico, sin embargo, en la gran mayoria de los sistemas politicos, la propia

imperfeccién democratica dificulta la representatividad de las instituciones [144].

Para solventar la critica sobre la representatividad institucional de las CBI, las guias
oficiales de la UNESCO [32], 1T4] describen bajo un breve apartado, una forma general
para evaluar el papel de las CBI, sin embargo, reconoce que la mayoria de las acti-
vidades de las comisiones pasan desapercibidas para los funcionarios, los medios de
comunicacion y el publico (que carecen de los conocimientos o el interés para ocuparse
de esta cuestién) condicién que condiciona la calidad de la evaluacién por sesgo de

conocimientos al respecto [32].

Por tal motivo la UNESCO ha propuesto que las mismas comisiones se ocupen de su
auto-evaluacién de manera formal (mediante cuestionarios, entrevistas u observaciones
directas) o informal (mediante reuniones, medios de comunicacién o audiencias publi-

cas), pues de otra manera correran el peligro de aislarse, perder credibilidad y fomentar
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la indiferencia y el rechazo de sus recomendaciones a largo plazo [32].

Acertadamente la misma gufa, una vez que subraya la necesidad de evaluar a las
comisiones, advierte que no serd facil medir el papel de sus funciones, situacién que deja
en manos de los observadores; Esto es la aplicacién de distintos criterios al momento
de determinar el grado de satisfaccién con su intervencién en las politicas y concluye
la seccion de evaluacién asegurando que: Si las comisiones se desentienden de su propia

evaluacién, corren el riesgo de minar su autoridad y su utilidad [32].

Para la evaluacién tradicional de figuras piblicas como las CBI en México, la CON-
BIOETICA publicé una guia metodoldgica en el ano 2011, para satisfacer la necesidad
de establecer acciones operativas y metodolégicas en particular al caso de las Comisiones
Estatales y como respuesta al seguimiento y control mediante un proceso sistematico
de acciones vinculadas entre si[[] Previo dictamen situacional realizado en el aiio 2009,
que inclufa aspectos sobre la conformacién, el marco juridico, la estructura orgéanica,

entre otros, se determinaron entonces los mecanismos de evaluacion.

Para ese entonces, la importancia sustancial del quehacer de las CEBs residia en
su participacion para la consolidacion de los comités hospitalarios de bioética y los co-
mités de ética en investigacion, tanto en las instituciones médicas como en los centros
de ensenanza y de investigacion. Dado un proceso de seguimiento y control, se esperaba
contar con evidencia suficiente para conocer el impacto de los programas y acciones de
cada entidad y tener las bases necesarias para proponer mejoras en su organizacion. El
proceso de evaluacion tal cual pretendia conocer las politicas, estrategias y programas
de actividades acorde a los objetivos planteados y su grado de cumplimiento, asi como

los efectos producidos.

Una vez establecida la fase de diagnostico, la CONBIOETICA estableci6 la fase
operacional de la evaluacién. Para ello se disenaron dos instrumentos, uno de ellos fue
llamado La matriz de evaluacion (catorce indicadores cuantitativos, requisitos minimos
de funcionamiento y operacién) y el otro: El cuestionario abierto (para informacién

cualitativa) ver Fig (1.3

Thttp:/ /www.conbioetica-mexico.salud.gob.mx/descargas/pdf/PerfilessCEB /evaluacion_operacional.pdf
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Matriz de funcionamiento de la Comision Estatal de Bioética
Primer semestre 2011

Instrucciones:

A continuacion se presentan una serie de indicadores que se relacionan con el funcionamiento y
organizacion de la Comisién Estatal por lo cual le solicitamos indique el niimera de ocasiones en
las que cumplié con la actividad en cada uno de los meses. En el drea asignada a soporte, debera
mencionar qué documentos avalan la actividad y, finalmente, le pedimos sefiale si existe alguna

anotacion u observacion.

Indicador Ene, | Feb, | Mar | Abr. | May. | Jun

SoportelObservaciones

Sesiones ordinarias efectuadas.

Sesiones extraordinarias realizadas.

Cuestionario de evaluacion de las Comisiones Estatales de Bioética

Instrucciones:
Las siguientes preguntas buscan conocer de manera especifica algunos de los elementos de
trabajo de la Comisiones Estatales de Bioética, por lo cual le solicitamos contestar cada uno de los

que se pi . En caso de no conocer la informacién o tener alguna duda

Actividades de difusion en materia
de bioética.

Actividades académicas realizadas.

Opiniones en protocolos de
investigacion o reportes de Comités
de Etica en Investigacion.

Participacion en las solicitudes o
actividades de la CONBIOETICA.

Impulso a la creacién y
funcionamiento de Comités
Hospitalarios de Bioética y de Etica
en Investigacion.

Organizacién o participacién en
eventos relacionados con bioética.

Asesorias, informacion o consultas
otorgadas a instituciones o miembros
de la sociedad, en materia de bioética.

Analisis de casos clinicos dentro de la
Comisién o reportados por Comités
Hospitalarios de Bioética.

Acciones de promocion de politicas
plblicas en salud.

Nomero de metas cumplidas de
acuerdo a su programa de
actividades.

Acciones o actividades que los
integrantes de la Comisién han
recibido para capacitarse en materia
de bioética,

Totales

(a) Matriz de funcionamiento de CEB

favor de

describirla en el espacio correspondiente.

1. ;Cudles son los temas, en materia de bioética, que se han identificado (a través de

ry

10.

11.

. ¢Que gias tiene para el

asesorias, protacolos de investigacion, casos clinicos, etcétera) como de mayor impacto
o frecuencia?

y for imi de la cultura bioética?

;Que necesidades se han detectado en materia de capacitacion y docencia?

. Considerando su contexto estatal ;Qué tipo de estrategias podrian implementarse para

brindar capacitacion a sus miembros?

Mencione los documentos de trabajo y normatividad en la que se apoya para el desarrollo
de sus actividades.

Describa qué tipo de problematicas se han presentado para el fortalecimiento de la
cultura bioética.

¢Qué gias se han op

actividades?

para cubrir los gastos que se derivan de sus

¢Cuenta con un directorio de especialistas en bioética del estado?

;Se tiene nocion de como se lleva a cabo la dictaminacién que realizan los Comités
Hospitalarios de Bioética?

Conoce los temas que se abordan en los protocolos evaluados por los Comités de Etica en
Investigacion?

1 |

{Qué gias se han op para la ion de un registro de
Comisiones Hospitalarios de Bioética y de Comités de Etica en Investigacion a nivel
estatal?

(b) Cuestionario de evaluacién

Figura 1.3: Cédula de evaluacion para Comisiones Estatales de Bioética, 2011

Mireya Martinez Garcia
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Capitulo 2
Etapa probatoria

Esta etapa consistio en el andlisis cualitativo de datos una vez recabada la informa-
cion de documentos oficiales. Dado que previamente se habia optado por un proceder
analitico hipotético-deductivo, y para este momento ya se contaba con un esquema de
categorias a priori, el siguiente paso fue adecuar esas categorias conceptuales para con-
frontarlas con el corpus de los textos y los discursos; mientras se realizaba ese proceso

empirico fueron surgiendo otras categorias pertinentes para completar el analisis.

La primera parte de esta seccién aludié al caso institucional en el que se han con-
formado las Comisiones Estatales de Bioética; en la segunda parte, se cité informacién
de los cuestionarios y de las entrevistas aplicadas a los representantes de las comisio-
nes. Adicionalmente se refirié a algunos elementos de la informacion recopilada de la

Reunién Nacional de Comisiones Estatales de Bioética 2016.

2.1. Analisis y resultados

2.1.1. CONBIOETICA Yy la estructura Estatal

Los inicios de la bioética en México surgieron en 1989 cuando el Consejo de Salu-
bridad General instauré el Grupo de estudio de la bioética. Posteriormente, el 30 de
marzo de 1992, se firmé en la Secretaria de Salud el acta constitutiva de la CONBIO-
ETICA. La CONBIOETICA, es un 6rgano desconcentrado de la Secretaria de Salud,

con autonomia técnica y operativa, tiene como objetivo promover la creacién de la cul-
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tura bioética en el pais, a través de fomentar una actitud reflexiva, deliberativa y de
discusion multidisciplinaria y multisectorial de temas vinculados con la salud, la inves-

tigacién y la docencia [145].

Hacia el ano 2000, 23 de octubre, se publico en el Diario Oficial de la Federacion, el
Acuerdo Presidencial por el que se creaba con caracter permanente la CONBIOETICA,
Acuerdo del Consejo Nacional de Salud (CONASA-Acuerdo 22/I1X/CONASA/2003.
Monterrey, N.L.). A partir de estos acuerdos y del apoyo de CONASA se consolidaria
la iniciativa de creacién y del establecimiento de las CEB, como ocurrié con la primer
CEB de Morelos creada en marzo de 2004. Con el paso del tiempo este sustancial acuer-
do se ha renovado en tres ocasiones: 2011, 2013 y 2014 [116], 145].

El 7 septiembre de 2005 se ratificé la importancia de promover la creacion de CEBs
en el Decreto por el que la Comisién Nacional se crea como érgano desconcentrado de
la Secretaria de Salud, el cual determina su caracter, objeto y atribuciones; especifica-
mente en el Articulo Segundo, Fraccién VII se menciona que para el cumplimiento de
su objeto, correspondera a la CONBIOETICA promover la creaciéon de CEBs. Desde
entonces, una de las prioridades de la CONBIOETICA fue la creacion de esos cuerpos

colegiados en las entidades federativas [145].

En septiembre de 2011, el Acuerdo de CONASA adquirié mayor peso gracias a la
propuesta realizada por la Presidencia del Consejo de la CONBIOETICA vy se le adi-
cioné el siguiente mandato basado en los lineamientos previamente emitidos (Acuerdo
19/XIX/CONASA /2011. Pachuca, Hidalgo): Que cada entidad federativa contard con
su CEB, para lo cual se garantizara su operacion, continuidad y sustentabilidad, y se
impulsarfa la creacién y operacién de Comités de Etica en Investigacién y Hospitala-
rios de Bioética. En agosto de 2013 durante la III Reuniéon Ordinaria del CONASA
nuevamente se destaca la importancia de las CEB mediante la ratificaciéon del acuerdo
previamente mencionado (Acuerdo 28/I11/CONASAVI/2013. Zacatecas, Zacatecas) y
en noviembre de 2014, el Consejo Nacional de Salud nuevamente reiterd su compromiso

al establecer que cada entidad federativa contara con una CEB apoyada para su gestién
por la CONBIOETICA (Acuerdo 31/VIII CONASAVI/ 2014. Tlaxcala, Tlaxcala) [145].
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Las Comisiones Estatales de Bioética han sido organos colegiados encargados de
impulsar la mision y politicas de la Comision Nacional de Bioética y la aplicacion de
la normatividad en bioética en cada entidad federativa para promover el debate de los
dilemas bioéticos, y desarrollar una estrategia propia de difusion a los principios y fun-
damentos bioéticos en la atencion a la salud, la investigacion, la ensenanza y el cuidado

el medio ambiente [49)].

En México se cuenta con las CEBs, las cuales fungen como espacios de interconexion
entre el ambito federal, estatal y local, para fortalecer la disciplina bioética en lo que
concierne al cuidado de la vida, la atencién a la salud y la preservacién del medio am-
biente en cada entidad federativa. Las atribuciones de las CEBS se establecen a partir
de las politicas de los ejecutivos estatales, conforme al instrumento de creacion y al
marco legal de los Servicios Estatales de Salud (SESA) [145].

Las CEBs en México no tienen las facultades de registro y control de los comités
hospitalarios de bioética (CHBs) y de los comités de ética en investigacién (CEIs), sin
embargo, promueven su creacion, registro y funcionamiento. Actiian como cuerpos co-
legiados con caracter multidisciplinario e interinstitucional cuyo objeto es contribuir
al desarrollo de normas éticas y asesorias para la atencién, investigacién, legislacion,

politica publica y docencia en salud [116].

Desde su decreto de creacién las Comisiones Estatales de Bioética se han confor-
mado gradualmente, acorde al Programa de Accién Especifico, El Plan Nacional de
Desarrollo (PND) 2013-2018 y el Programa Sectorial de Salud (PROSESA) 2013-2018
[147].

En el PND el gobierno establecié algunas metas nacionales: un México en paz, un
México incluyente, un México con educacién de calidad, un México prospero, y un
México con responsabilidad global; se presentaron también estrategias transversales
para democratizar la productividad, alcanzar un gobierno cercano y moderno, y contar
con una perspectiva de género en todos los programas de la Administracién Publica Fe-
deral. De acuerdo con la Ley de Planeacion, todos los programas sectoriales, especiales,

institucionales y regionales que definen las acciones del Gobierno, deberan elaborarse
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en congruencia con el PND [145].

El PROSESA es un instrumento elaborado por la Secretaria de Salud mediante el
cual el Gobierno formula las politicas, estrategias y acciones con las que se propone

alcanzar los principales objetivos estratégicos en materia de salud [T45].

Por lo tanto la CONBIOETICA se alinea a la Meta II. México incluyente y a la
Linea de accion 2.3 Asegurar el acceso a los servicios de salud. Por esto establecié en su
Programa de Accién Especifico 2013-2018 (PAE) estrategias para avanzar en la cons-

truccién de un Sistema Nacional de Salud Universal bajo la rectoria de la Secretaria de
Salud [145].

El PAE, en la Estrategia para la promocion y aplicacion del conocimiento en bioética
con una perspectiva global, esta a su vez alineado al Objetivo 6 del Programa Sectorial
de Salud. La estrategia 6.5 sitia a la bioética como politica de gestion y de desarrollo
del Sistema Nacional de Salud Universal, lo cual representa un hito para el desarrollo
de la bioética en México [145].

Los lineamientos operacionales para las CEB se publicaron en el 2015 los cuales han
brindado informacion general sobre su organizacion y funciones. De manera periddica
se ha efectuado una evaluacién de los contenidos e instrumentacion de esos lineamien-
tos mediante el Cuestionario de Analisis de Impacto de los Lineamientos Operacionales
aplicado a los representantes de las CEB de cada estado. Es una recopilacion actualiza-
da de las opiniones de los integrantes de las CEB, y la actualizacion del marco juridico
nacional, facultades, funciones, estructura organica, descripcion de perfiles operativos

y cuenta con formatos guiadores para estructurar los manuales de procedimientos [145].

El objetivo de la publicacién de estos lineamientos fue para orientar la conformacion
de CEB en cada entidad federativa del pais, fortaleciendo su integracién, continuidad
operativa y sustentabilidad, congruente con el Programa Sectorial de Salud 2013-2018
y el Programa de Accion Especifico. Estrategia para la Promocion y aplicacion del
Conocimiento Bioético con una Perspectiva Global en su Estrategia 4.3 Vincular las
actividades de la CONBIOETICA con los programas de las CEB para su desarrollo y
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continuidad operativa [105].

La creacién de CEBs depende de los gobiernos de cada estado a través de sus respec-
tivas Secretarias de Salud y cada una de las 32 entidades federativas tienen la facultad
de establecer su propia normativa, esto se traduce en que la CONBIOETICA no tiene
atribuciones sobre los estados para la integracion de las CEBs pero si realiza diversas
actividades para impulsar su conformacién [I16]. Las principales facultades y funciones
de las CEB establecidos en los lineamientos oficiales no son limitativas, pero quedaran

sujetas al marco juridico legal de la entidad federativa correspondiente [145].

En su aspecto operacional la infraestructura institucional en bioética ha estado con-
formada por las Comisiones Estatales de Bioética, los Comités Hospitalarios de Bioética
(CHB) y los Comités de Etica en Investigacién (CEI), ver ﬁgura Su objeto ha sido
contribuir a la consolidacion de la CONBIOETICA como rectora en la materia a nivel
pais, contribuyendo con el cumplimiento de su objeto institucional a través del desa-
rrollo de normas éticas y asesorias para la atencion, investigacion, legislacion, politica
publica y docencia en salud, asi como el fomento de actitudes de reflexion y discusion

multidisciplinaria y multisectorial [146].

En el periodo de 2004 a 2016 se ha presentado una lenta aceptacion, adaptacién y
afianzamiento de las CEB. Esto se sabe gracias al seguimiento de operacion de cada
CEBs realizado periédicamente mediante reuniones virtuales y la aplicacién de instru-
mentos de evaluacion. Entre 2011 y 2015, la CONBIOETICA realizé un diagnéstico a
partir de la informacién recibida de las CEBs sobre su desarrollo operativo, consideran-
do aspectos como los recursos asignados a su operacion, la formacién profesional de sus
integrantes, la realizacion de actividades de capacitacion y de difusién, la de vinculacion
con la CONBIOETICA y con otras instituciones, y la integracién y registro de CHBs
y CEIs [116].

Recientemente se publicé una aproximacién a la evolucion de las Comisiones Esta-
tales de Bioética (CEBs) en México, se identificaron como actividades de su quehacer
acciones de capacitacién, difusion, asesoria y promocion de la bioética en la atencién
médica y la vinculacién con la Comisién Nacional de Bioética (CONBIOETICA) y
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Esqguema de la infraestructura
institucional en bioética

, Comision
Secretaria

de Salud

Nacional de

Bioética

32 Entidades Lo
. Estatales de
federativas v
Bioética
Instituciones Comites de Comites
de salud y de Etica en Hospitalarios
investigacion Investigacion de Bioética

Figura 2.1: Infraestructura Institucional en Bioética

otras instituciones de salud y educativas [IT6]. Sin embargo, el diagnéstico no evalud

su desarrollo operativo en materia de politica publica de salud. [I16].

En el ano 2016 se reporté que el desarrollo de algunos aspectos técnicos es muy
diverso en algunos estados como Baja California, Campeche, Coahuila, Durango, Gua-
najuato, Estado de México, Michoacan, Morelos, Nayarit, Oaxaca, Puebla, Querétaro,
San Luis Potosi, Tabasco, Tamaulipas, Tlaxcala, Veracruz y Zacatecas. En estos la
operacionalizacién ha estado caracterizada por su formalizacion juridica a través de la
publicacion de su Acuerdo de creacion, asi como de una estructura orgdnica para su

operacién, la realizacion de actividades académicas, de capacitacion y de difusion, la
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promocion del registro de CHBs y CEIs, y una vinculacién constante con la CONBIO-
ETICA [116].

Por otro lado, existen CEBs en las que se presenta una gestion minima de los ele-
mentos anteriormente descritos debido a limitados recursos humanos y financieros, y
cambios administrativos en las Secretarias de Salud estatales, o algunos otros han tenido
cambios de gobierno, lo que ha contribuido atin més a la rotacién de personal, aspectos
que debilitan el funcionamiento de la CEBs como ocurre en Aguascalientes, Chiapas,
Guerrero, Hidalgo, Jalisco, Quintana Roo y Sonora. En este rubro se ubican también
las CEBs de reciente integracién como Chihuahua, Distrito Federal y Yucatan, en las

que esta por definirse la estructura orgénica y actividades de trabajo a desarrollar, ver

figura 2.1 [116].

Las entidades federativas donde la Comisién Nacional contintia promoviendo la crea-
cion de la Comision Estatal de Bioética son Colima, Baja California Sur, Nuevo Leén
y Sinaloa. Para el caso de Colima, es importante decir que conté con un Acuerdo de
creacién publicado en marzo de 2007, sin embargo, fue derogado en diciembre de 2010
cuando se publicé el decreto de creacién del Consejo de Salud del estado que incluye
al Grupo Especifico de Bioética; actualmente dicho grupo es inoperante. Nuevo Ledn,
por su parte, cuenta con una propuesta de Acuerdo de creacién de la CEBs en proceso
de revision juridica, por lo que no ha sido publicada oficialmente. Por ultimo, Baja

California Sur y Sinaloa no muestran avances en la conformacion de su comisién, ver

figura [116].

Respecto a los recursos materiales, las CEBs que participaron en la recopilacion de
datos en 2015, 70 % de ellas ya contaba con algin tipo de recurso, fuera éste una asigna-
cién presupuestal exclusiva para su trabajo, sin embargo se reporté que un 88 % de ellas
sigue sin tener un presupuesto propio y 60 % no cuentan con personal administrativo,

ni un espacio de trabajo asignado [116].
En cuanto a los integrantes de las CEBs se encontré que la mayoria cuentan con for-
macién profesional (medicina, psicologia y filosofia); 77 % tiene estudios de posgrado o

especialidad (salud publica, investigacién clinica, derecho, ciencias de la salud, ciencias
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médicas, ingenieria biomédica, farmacologia e inmunologia), sélo 9% tiene formacién
en bioética a través de estudios de especializacién, posgrado y diplomados. En cuanto
a los aspectos de capacitacion, las CEBs realizan actividades académicas, algunas con
diversas instituciones piblicas (26 %) y privadas (8 %); como congresos, jornadas, se-
minarios, simposios y diplomados, asi como algunas platicas informativas en la materia
dirigidas a médicos, enfermeras, trabajadores sociales y estudiantes de ciencias de la

salud, derecho y sobre la conformacién de CHBs y CEIs [116].

En 2015 se reporté que el 74% de las CEBs registradas realizaron actividades de
capacitacion. Sobre las actividades de difusion, el 65 % se lleva a cabo mediante medios
digitales (redes sociales, blogs, paginas web y correos electrénicos), ideales ante los po-

cos recursos con los que cuentan las CEBs y por el amplio alcance que tienen [116].

Como estrategias de vinculacién y fortalecimiento técnico, asi como profesional, la
CONBIOETICA realiza encuentros con las CEBs en dos modalidades: presencial y vir-
tual. La primera a través de la Reunién Nacional de CEBs, que es un foro al cual son
invitados los representantes de las 32 entidades federativas para debatir y recibir capa-
citacién sobre diversos temas de interés en el ambito de la salud desde la perspectiva
bioética, ver figura [2.12] [116].

La segunda a través de las Reuniones Virtuales de Didlogo entre la CONBIOETICA
y las CEBs, en las cuales se invita a participar a los secretarios de salud estatales y los
integrantes de las CEBs para abordar las necesidades de capacitacion, los programas
anuales de trabajo y su avance, el estatus del registro de CHBs y CEls; asimismo, la
CONBIOETICA participa en las reuniones regionales que son organizadas por las co-

misiones estatales [110].

La segunda vinculacion mas importante que tienen las CEBs se enfoca en promover
la creacién de CHBs y CEIs y se sostienen con las representaciones estatales de institu-
ciones federales como el Instituto Mexicano del Seguro Social (11 %) y el Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (10 %). Las CEBs tam-
bién se relacionan con otras instancias del gobierno federal (6 %), del gobierno estatal

(6%), con organizaciones no gubernamentales (6 %) y con la Comisién de Derechos
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Humanos de sus estados (6 %), en menor medida con colegios y academias de bioética
(5%). También reportan tener comunicacion con hospitales publicos (3 %) y privados
(3%); y con instituciones religiosas (2 %) [116].

Por otro lado, dado que a partir de diciembre de 2011 se publicé el Decreto de Re-
forma a la Ley General de Salud para establecer la obligatoriedad de constituir CHBs
en todos los establecimientos de atencion médica y CEIs en aquellos establecimientos
que lleven a cabo actividades de investigacién en seres humanos. A raiz de esta reforma
se ha promovido el interés de los establecimientos de salud por acercarse a las CEBs
para recibir asesoria sobre el proceso de registro ante la CONBIOETICA, de tal manera

que para el ano 2015 el 81.4 % de las CEBs realizaron estas actividades [116] .

También se han reportado algunos asuntos de la gestion de alto impacto. Por ejem-
plo, en Octubre de 2014, la CONBIOETICA celebré el Foro: Hacia una Estrategia
Nacional de Capacitacion y Formacién en Bioética; en 2015 se conformé la Red Na-
cional de Apoyo a la Capacitacién en Bioética y las Jornadas Nacionales, proyectos
se materializaron gracias al apoyo del Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia. Co-
mo gestion de alto impacto también se reportd la publicacion de la quinta edicion de
la Guia Nacional para la integracion y Funcionamiento de Comités Hospitalarios de
Bioética y la Guia Nacional para la integracion y Funcionamiento de Comités de Etica

en Investigacién, asi como la elaboracion del libro Etica de la Investigacion, Integridad
Cientifica (CONACYT) [116]

En resumen, con los datos antes considerados se aprecia que la infraestructura insti-
tucional en bioética en México coincide con los tres niveles propuestos por la UNESCO
(2006): a nivel nacional cuenta con la CONBIOETICA, en el nivel subnacional existen
las CEBs, y a nivel local se tiene a los CHBs y CEIs. La infraestructura no depende por
completo del nivel central ya que, debido a la descentralizacién de los servicios de salud,
las CEBs estan reguladas por sus propias autoridades. Sin embargo, la CONBIOETICA
tiene la cualidad de ser una entidad que emite recomendaciones y establece vinculos
desde el nivel local hasta el federal para ofrecer una cobertura nacional que permita
poner en didlogo a los diferentes 6rdenes de gobierno para cumplir con el objetivo de

promover la creacion de una cultura bioética en México, siendo ésta una caracteristica
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innovadora en el escenario mundial [T16].

No se debe perder de vista que las CEBs enfrentan continuos retos a diferentes nive-
les, en el dmbito institucional los principales desafios son garantizar la continuidad de
su operaciéon a pesar de los cambios de administracién estatal, la rotacion de personal,
y la busqueda de recursos econémicos, materiales y humanos. En el ambito profesional
se aprecian deficiencias de los integrantes de las CEBs en la formacién bioética [116].
En el ambito operacional, las CEBs se enfrentan a la falta de sensibilizacién en las

instituciones de salud para promover la perspectiva bioética a través de la integracion

de CHBs y CElIs [116].

2.1.2. Cuestionario

Se obtuvo la informacién de los contactos de los interlocutores y/o representantes a
los que se les enviaria el cuestionario de la CONBIOETICA en noviembre de 2015. El
periodo en el que se enviaron estos correos fue en enero, marzo y junio de 2016. La for-
ma de responder a dichas preguntas consistia en respuesta opcion multiple o respuesta
abierta. Hasta el momento en el que se comenzd el andlisis se recibieron respuestas en

solo un 33 % de los correos enviados.

A continuacién se realizé la captura y la clasificacién de algunos elementos discursi-
vos contenidos en los cuestionarios, para reconocer y proponer codigos de citas textuales
que fueron materializando la integracion de los componentes discursivos, éstos a su vez,
pretendian dar cuenta de lo expresado por los representantes de las comisiones que

respondieron.
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El papel de las Comisiones Estatales de Bioética en las Politicas Publicas de Salud en México

Este formulario formara parte de un proyecto de tesis doctoral de Mireya Martinez-Garcia. El propdsito del mismo sera
realizar un acercamiento a las Comisiones Estatales de Bioética (CEB) para conocer su relacién con las politicas
publicas de salud en México.

1.

10.

Indique el Estado de la Republica en el que se encuentra su CEB

La CEB que dirige (coordina, representa, etc.), ;tiene contemplada la participacion en las politicas
publicas de salud?

SI( ) NO( )

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, describa libremente su participacion en las politicas
publicas de salud

En su experiencia como miembro de la CEB, ;cuales serian los temas prioritarios en los que podria
intervenir la CEB en su Estado?

En su experiencia como miembro de la CEB, ¢que retos han enfrentado para realizar sus actividades
pertinentes en su Estado?

¢Alguno de los miembros de la CEB ha recibido capacitacion en materia de gestiéon y/o administracion
de politicas publicas?

SI( ) NO( )

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, favor de indicar cuantos integrantes han recibido
capacitacion (consignando también el total de miembros o personal de la CEB); ademas, indicar cuales
instituciones impartieron la capacitacion.

¢Considera que las CEBs deberian participar en las modificaciones de la Ley General de Salud?

SI( ) NO( )

En caso de que su respuesta anterior fuera afirmativa, indique por qué cree que seria importante la
intervencion de las CEBs.

En su opinién ;qué propondria para motivar la participacion de las CEB como asesoras de gobierno en
materia de politicas publicas de salud?

Nuevamente agradezco su valioso tiempo dedicado a la respuesta de este formulario.

Reciba saludos cordiales

Figura 2.2: Instrumento aplicado en linea con Formularios de Google
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PREGUNTAS RESPUESTAS

El papel de las Comisiones Estatales de Bioética
en las Politicas Publicas de Salud en México

Este formulario formard parte de un proyecto de tesis doctoral de Mireya Martinez-Garcia. El propésito del mismo sera realizar un
acercamiento a las Comisiones Estatales de Bioética (CEB) para conocer su relacién con las politicas publicas de salud en México.

Indique el Estado de la Republica en el que se encuentra su CEB

La CEB que usted dirige (coordina, etc.) ¢ tiene contemplada alguna participacién en
las politicas publicas de salud de su estado?

Si

No

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, describa libremente su participacion en
las politicas publicas de salud

En su experiencia como miembro de la CEB, ;cuales serian los temas prioritarios en los
que podria intervenir la CEB en su Estado?

(+) Tr M (> ] =

https://docs.google.com/[orms/d/1debzdD1gSsOWHuSeqMgxXaGK [ceOlGBc IHImPZITgaE/edit

Figura 2.3: Instrumento aplicado en linea con Formularios de Google
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4/12/2017 El papel de las Comisiones Estatales de Bioética en las Politicas Piblicas de Salud en México - Formularios de Google

En su experiencia como miembro de la CEB, ;que retos han enfrentado para realizar sus
actividades pertinentes en su Estado?

*

¢Alguno de los miembros de la CEB ha recibido capacitacién en materia de gestién
y/o administracién de politicas publicas?

Si

No

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, favor de indicar cuantos integrantes han
recibido capacitacion (consignando también el total de miembros o personal de la CEB);
ademas, indicar cuales instituciones impartieron la capacitacién

¢ Considera que las CEBs deberian participar en las modificaciones de la Ley General *
de Salud?

Si

No

En caso de que su respuesta anterior fuera afirmativa, indique por qué cree que seria
importante la intervencién de las CEBs

En su opinidn ;qué propondria para motivar la participacion de las CEB como asesoras
de gobierno en materia de politicas publicas de salud?

https://docs.google.com/forms/d/1debzdD1gSsOWHu5eqMgxXaGK [ceOtGBc 1THImMPZI TgaE/edit 2/3
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< El papel de las Comisiones Estatales de Bioética en las PoliticasP @8 % @ o & ENVIAR

precuNTAs  RespuesTas [

8 respuestas

Resuven .

Indique el Estado de la Republica en el que se encuentra su CEB
8 respuestas

Campeche
Michoacan
Guerrero
Aguascalientes
Estado de México
Jalisco

Oaxaca

DURANGO

< El papel de las Comisiones Estatales de Bioética en las Politicas P B8 7t @ o & ENVIAR

precnTas  respuestas [

La CEB que usted dirige (coordina, etc.) ;tiene contemplada alguna
participacion en las politi Gbli de salud de su estado?

)

®si
ono

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, describa libremente su
participacion en las politi Gbli de salud

Figura 2.4: Primeras dos hojas del resumen de respuestas del instrumento aplicado en linea

con Formularios de Google

A continuacién se transcriben las respuestas de algunas preguntas del formulario
en linea que fueron abiertas, el nombre de la CEB que respondié a cada seccion quedd
anonimizado, no asi, las comisiones que respondieron el formulario en general, ver figura
Asi mismo se aprecia una visualizacién de la posible relacion que algunas de las

respuestas pudiera tener con algunos cédigos bajo la etiqueta de simulacién (derivados

de la columna, Reduccién de la incertidumbre) 2.6, 2.7 2.11]

= Pregunta: En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, describa libremente su

participacion en las politicas publicas de salud

e Respuesta 1: En el anteproyecto de salud mental

e Respuesta 2: Hasta ahora nuestras propuestas sélo han sido consideradas en

el area de capacitacion para disminuir la mortalidad materna.
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e Respuesta 3: Participar en el andlisis de los objetivos que se pretende alcan-
zar a fin de coadyuvar desde una perspectiva bioética que contribuya en la
distribucién equitativa. Brindar asesoria en materia de legislacién en bioéti-
ca, asi como aquellos que sean requeridos a la comision estatal de bioética
sobre las implicaciones éticas legales y sociales de los dilemas bioéticos. Etica

en la investigacién

e Respuesta 4: Participacién activa tanto de caracter interinstitucional, multi-
disciplinario y en aspectos de dilemas entre grupos colegiados de profesionales
de la salud, organizaciones civiles y ciudadanos adoptando siempre un pa-
pel de respeto, tolerancia laicismo y acuerdo, sin actitud protagdnica pero si
participativa. La masa critica del personal integrante de la CEB es rica en

profesionales entorno a la bioética.
e Respuesta 5: No aplica

e Respuesta 6: La participacion es indirecta en el reforzamiento de los pro-
gramas de calidad en la atencién a la salud, capacitando a los respectivos
gestores de calidad en temas de bioética. En el diseno de protocolos de aten-

cion en salud a poblaciéon especifica por solicitud directa del C. Secretario

e Respuesta 7: En promulgacion de la Ley y reglamentos sobre Voluntades

anticipadas y cuidados paliativos

e Respuesta 8: En el decreto de creacién se contempla esta participacion, en
este momento lo que se estd haciendo es un curso sobre muerte digna de
manera que sirva de antecedente para poder plantear una ley sobre voluntad
anticipada. Sin embargo, aunque tenemos representacién del congreso del
estado, se desconoce la manera en la que la Comision puede apoyar para el
analisis de algunas de las Leyes que estén siendo revisadas, como por ejemplo

la de los matrimonios igualitarios.
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Contenido del discurso Papel simbdlico

voluntades anticipacas y cuidados paliativos

Simulacion defensa de la vida

salug mental

cuidados paliativos.
disminuir la mortalidad materna Simulacion defensa de la dignidad humana

distribucion equitativa

Simulacion de equidad
calidad en la atenci on a la salud

Simulacion de justicia
papel de respeto, tolerancia laicismo y acuerdo

Simulacion de orden social
assesoria en materia de legislacion

Simulacion de respeto
sobre las implicaciones eticas legales y sociales de los dilemas:

Simulacion de servicio
voluntad vital anticipada

muerte cigna |

Etapa exploratoria | Etapa probatoria

Simulacion intelectual

Figura 2.5: Participacién en las politicas piblicas de salud

= Pregunta: En su experiencia como miembro de la CEB, ;cuéles serian los temas

prioritarios en los que podria intervenir la CEB en su Estado?

e Respuesta 1: La relacion médico-paciente, el aborto, cuidados paliativos,

medicina gendémica

e Respuesta 2: La salud mental pues en el estado no existe una politica de
atencion para mejorar las condiciones del enfermo mental y asumir lo que
los organismos internacionales como OMS, OPS, COMISION INTERAME-
RICANA DE DERECHOS HUMANOS Y CNDH NOS INDICAN EN LA
ACTUALIDAD.

Lo referente a la voluntad vital anticipada, donde nosotros participamos en
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la elaboracion de la ley y practicamente realizamos todo el reglamento de la
misma asi como la gestoria, todo esta terminado desde hace poco més de un

ano y no se ha dado a conocer a la poblacion.

Generamos recursos humanos capacitados en los temas de bioética, con un
diplomado de 240 horas impartido por una plantilla 60 profesores especialis-
tas en las diferentes dreas relacionadas con la bioética, y nuestros egresados
estan distribuidos en todo el estado y encargados de formar los Comités In-

trahospitalarios de Bioética.

También nosotros generamos en su totalidad tanto la ley como el reglamento
de salud mental en el estado, misma que hasta ahora tampoco se trabaja

sobre su cumplimiento, ni se ha dado a conocer.

e Respuesta 3: Etica en la relacién Medico paciente, Cuidados paliativos, Di-

lemas éticos al final de la vida, Uso de transgénicos, Aborto.

e Respuesta 4: Suicidios, aborto, embarazo en adolescentes y relacion médico-

paciente

e Respuesta 5: Dilemas al final de la vida (Voluntades Anticipadas, Cuidados

Paliativos). Dilemas por cuestiones morales (Testigos de Jehové)

e Respuesta 6:
a. Fn los programas de la Coordinacién de Calidad en la Atenciéon a la Salud
b. En el tema de la relacién médico-paciente
c. En el tema de las relaciones interpersonales
d. En temas de mayor trascendencia (aborto, eutanasia, Testigos de Jehov4,
etc.)
e. En el tema de bioética e interculturalidad
f. En los temas de desarrollo, capacitacion y asesoria de los Comités Hospi-
talarios de Bioética (CHB) y Comités de Etica en Investigacién (CEI).
g. En temas de capacitacién en analisis de casos de dilema bioético a inte-
grantes de CHB y CEL
h. En temas de disenio de programas curriculares de educacion en bioética

para universidades, instituciones de educacion superior y departamentos de
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ensenanza e investigacion de hospitales ptblicos y privados.

i. En el tema de bioética y atencién al adulto mayor.

j. En el tema de bioética y salud ambiental.

e Respuesta 7: Educacion a personal de salud asi como aquellos que reciben el

beneficio para fortificar la relacion médico paciente.

e Respuesta 8: Voluntades anticipadas, matrimonios igualitarios, mariguana.

Medio ambiente.

Contenido del discurso

relacion medico-paciente

cuidados paliativos

salug mental

voluntad anticipada

==
[Pee—
|

[ ot o im0 e

ore I legales y sociales.

suicidios

voluntades anticipacas y cuidados paliativos
voluntad vital anticipada

recursos humanos capacitados.

|

Papel simbdlico

Simulacion defensa de la vida,

Simulacion de etica medica

‘Simulacion defensa d la dignidad humana

Simulacion de deliberacion

Simulacion Proteccionista

Scon sl |
Simulacion de comunicacion I
i s ool |

E——

Simiacion nelecia |

Etapa exploratoria

Etapa probatoria

Figura 2.6: Temas prioritarios en los que podria intervenir la CEB en el Estado

= Pregunta: En su experiencia como miembro de la CEB, ;qué retos han enfrentado

para realizar sus actividades pertinentes en su Estado?

e Respuesta 1: La difusion.
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e Respuesta 2: Dependemos del Secretario de Salud en turno y su concepcion

sobre la bioética.

e Respuesta 3: Uno de los retos que ha enfrentado la CEB ha sido el lograr
la asistencia y permanencia de su estructura organica lo anterior debido
a que normativamente la vocalia la integran los titulares de las diferentes
Instituciones publicas que se inmiscuyen en la Bioética y que debido a sus
agendas de trabajo y/o al constante cambio de titulares fue un reto el contar
con un quorum para su operatividad, para ello se utilizo una estrategia de
nombrar a un equipo técnico de operatividad con voz y voto que representara

a su titular en las actividades de esta comision.

e Respuesta 4: La unidad del equipo de trabajo dentro de la diversidad interi-

nstitucional.
e Respuesta 5: La falta de presupuesto para desarrollar las actividades.

e Respuesta 6:
a. Retos de apoyo técnico-administrativo y de infraestructura como organis-
mos auténomos.
b. Retos de otorgamiento de subsidios para contar con recursos propios como
material, equipd y personal de toda indole.
c. El reto de la falta de interés por algunos funcionarios de alto nivel para el
apoyo a los programas de trabajo de la Comision.
d. El reto de la falta del conocimiento minimo necesario de lo que es la bioéti-
ca y sus programas por parte de algunos funcionarios de alto nivel para el

apoyo a los programas de trabajo de la Comision.

e Respuesta 7: El desconocimiento de la materia su utilidad y por ende la falta

de pre presupuesto.

e Respuesta 8: Falta de presupuesto, que permita realizar una capacitacion
formal por un lado y por el consolidar un equipo trabajando en Bioética. La
necesidad que se vea como necesaria a la Bioética como una forma de hacer

las cosas.
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La otra es la mentalidad de la gente,

una persona me comenta que como

despegar la Bioética si en los gobiernos se ha visto una gran falta de ética,

de justicia e incluso de sentido comun.

En relacion con la mentalidad de la gentes es necesario darnos cuenta de

que el mundo estd cambiando y que no estamos en los sistemas rigidos de

antano, tanto desde el mundo laboral, productivo, como de relaciones hu-

manas. Fomentar mucho el respeto hacia la persona y sus decisiones, sin

etiquetarlas.

Contenido del discurso

fomentar mucho el respeto hacia la persona y sus decisiones. sin etiqustarias
apoyo tecnico adminsitrativoy de infraestructura

desconocimiento de la materia su utiidad y por ende la fata ce pre presupuesto

faka de interes por algunos funcionarios de alto nivel para el apoyo a los programas de trabajo de la Comision
faka de prosupuesto

faka de presupuesto para desarrollar las actividades.

dependencia de Secretario de Salud y su concepcion sobre Ia bioatica
integrantes de Insituciones publicas que o dedican tempo

Ia difusion

los gobiernos se ha visto una gran falta de efica y de justiia o incluso de sentido comun
permanencia de su estructura organica

recursos propios como material equip o y personal

| fata del conocimiento bioetico por parte de algunos funcionarios de atto nivel

unidad del equipo de trabajo dentro de la diversidad interinsttucional |

Papel simbdlico

Simulacion de cumplimiento

Simulacion de autonomia

Simulacion de deliberacion

Simulacion de respeto

Simulacion de comunicacion |

‘Simulacion intelectual |

Etapa exploratoria I

Figura 2.7: Algunos retos que se mencionaron para
Estado

Etapa probatoria

realizar las actividades pertinentes en el

Mireya Martinez Garcia ~ Doctorado en Ciencias en Salud Colectiva



34

< El papel de las Comisiones Estatales de Bioética en las PoliticasF B8 7% ® o & ENVIAR

Pégina principal de Formularios

PREGUNTAS respuesTas ()

¢Alguno de los miembros de la CEB ha recibido capacitacién en materia
de gestioén y/o administracién de politicas publicas?

8 respuestas

®si
oNo

En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, favor de indicar cuantos
integrantes han recibido capacitacién (consignando también el total de
miembros o personal de la CEB); ademds, indicar cudles instituciones
impartieron la capacitacion

Figura 2.8: ;Alguno de los miembros de la CEB ha recibido capacitacién en materia de

gestién y/o administraciéon de politicas piblicas?

= Pregunta: En caso de ser afirmativa la respuesta anterior, favor de indicar cuantos
integrantes han recibido capacitacién (consignando también el total de miembros
o personal de la CEB); ademés, indicar cuéles instituciones impartieron la capa-

citacion.

e Respuesta 1: Una persona que estd en proceso educativo por parte de la

UMSNH.
e Respuesta 2: Total de miembros de la CEB AGS 19, tres integrantes de la

CEB han recibido capacitacion. Las instituciones que la impartieron: UNAM,

Universidad Auténoma de Aguascalientes.

e Respuesta 3: 1 master en gestion y direccién por la Universidad de Alcala

de Henares en Espana.

e Respuesta 4: Como encargada de la Comisién Estatal yo tomé el curso de
Bioética y Politicas Publicas que dio la Comisiéon Nacional en 2013, sin em-
bargo, me enteré de ella por una coincidencia. Y el material fue replicado
entre los integrantes de la Comision Estatal, sin embargo, de ellos los que

fueron regulares son alrededor de 5 personas.

= Pregunta: ;Considera que las CEBs deberian participar en las modificaciones de
la Ley General de Salud?
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PREGUNTAS respuesTas [

¢:Considera que las CEBs deberian participar en las modificaciones de la
Ley General de Salud?

8 respuestas

®si
®No

En caso de que su respuesta anterior fuera afirmativa, indique por qué cree
que seria importante la intervencién de las CEBs

Figura 2.9: ;Alguno de los miembros de la CEB ha recibido capacitacién en materia de

gestién y/o administraciéon de politicas piblicas?

= Pregunta: En caso de que su respuesta anterior fuera afirmativa, indique por qué

cree que seria importante la intervencion de las CEBs

e Respuesta 1: dado que la bioética tiene la importancia de difundir la impor-
tancia del cuidado de la salud individual y colectiva, en todas sus expresiones,

y por supuesto la preservacion del planeta mismo.

e Respuesta 2:

1. Para participar en la reglamentacion de la investigacién que se hace al

interior del Sector Salud.

2. Para incidir en que los derechos humanos se cumplan lo mejor posible en

los servicios que se ofrecen en el Sector Salud.

3. Para trabajar sobre una politica que cambie la relacién médico-paciente

del paternalismo al autonomismo.

e Respuesta 3: Porque la bioética es una disciplina que coadyuva a los profesio-
nales de la salud a identificar y responder los dilemas éticos que se presentan

en su trabajo cotidiano a si mismo promueve el respeto y las autonomia
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de los ciudadanos evitando causar dano y sobre todo a que se apliquen las
normas y pautas de accién basadas en criterios de justicia y solidaridad que

permitan empoderar a la bioética en sus ejes y lineas de accion.

e Respuesta 4: El ejercicio y las préacticas de las profesiones de la salud obliga

a conservar y crear lineamientos bioéticos.

e Respuesta 5: Porque la manera de ejercer la medicina ha cambiado y se
requiere de hacer ajustes en la Ley que garanticen una préactica de respeto a

la dignidad humana.

e Respuesta 6:

a. Tanto la Ley General de Salud como la Ley Estatal de Salud de Jalisco
carecen de elementos minimos necesarios que permitan el desarrollo de la
cultura bioética en nuestro pais. Por lo tanto, la participacién de la CEBs
en el diseno de una Reforma auténtica a estas leyes es de vital importancia
porque seria la participacién de los expertos en el tema en la redaccion y

aplicacion de dichas leyes.

Un ejemplo importante es la necesidad de insistir en la proteccién y respeto
a la vida en general (no inicamente la vida humana), el respeto a la dignidad
de las personas, el respeto a los derechos humanos y el respeto a la salud

ambiental.

b. Es importante porque cada CEB requiere de autonomia técnico-administrativa
y econdémica en la que se requiere un subsidio especial para cada organismo
que le permita trabajar con la finalidad de cumplir con los requerimientos
que la sociedad nos exige y que la Comisién Nacional de Bioética (CON-

BIOETICA) nos sefiala en sus lineamientos.

e Respuesta 7: La realidad de la practica de la medicina en los grandes cen-
tros urbanos y la de zonas marginadas es diferente, por recursos técnicos y

educativos asi como la cultura y costumbres de los sitios.

e Respuesta 8: Sobre todo de las estatales, porque es necesario tener la opinion

de grupos colegiados y al menos el instrumento proporcionado por la CON-
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BIOETICA, permite identificar algunos puntos, tener el sentir del pueblo y
sobre todo identificar aquellos principios y valores que mueven a la mayoria
de los ciudadanos. En la nacional apoya a hacer un pequeno plebiscito donde

igualmente se buscara cuidar estos principios y valores.

Contenido del discurso Papel simbdlico

participar en Ia reglamentacion de fa investigacion que se hace al interior del Sector Salud

a realidad de la practica de la medicina en los grandes centros urbanos y la de zonas marginadas es diferente
‘Simulacion defensa de la dignidad humana

conservar y crear lineamientos bioeticos.

dano y sobretodoa las normas y a basacas ios de justicia y solidaricad

identicar aquellos principios y valores que mueven a la mayora de los ciudadanos. ‘Simulacion defensa de la naturaleza

identficar y responder los dilemas eticos que se presentan en su trabajo cotidiano

incidir en que los derechos humanos.
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Etapa exploratoria I Etapa probatoria

Figura 2.10: Sobre la importancia la intervencion de las CEBs en las politicas

= Pregunta: En su opinién ;qué propondria para motivar la participacién de las

CEB como asesoras de gobierno en materia de politicas publicas de salud?

e Respuesta 1: Una mayor difusién de la bioética ya que es de capital impor-
tancia que todos los actores, asuman su vocacion social para propagar el

sentido y alcance de la bioética.

e Respuesta 2: Que el Secretario de Salud en turno promueva ante el cuerpo
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administrativo del Estado el que se nos conozcan en cuanto a organizacion,

funciones y alcances.

e Respuesta 3: Las CEB tienen la necesidad de poner en un primer plano
el impulso bioético y el promover la cultura en esta misma materia como
un prerrequisito para velar por la autonomia, la dignidad y los derechos
humanos, no solo en el &mbito de la proteccion de la salud, sino también en
la preservacién del medio ambiente y de toda la expresion de la vida, por lo

que es necesario inmiscuirse en dichos temas.

e Respuesta 4: Su registro en todas las entidades como instancia consultiva su
participacion directa en dilemas y controversias en el ejercicio conservando

un nivel supra institucional no de discusién sino de colaboracion.

e Respuesta 5: Que desde su creaciéon funcionen como Organos Colegiados

Desconcentrados con soberania y financiamiento propio.

e Respuesta 6:

a. Que se permita que las CEBs tengan mas acercamiento a los funcionarios
de alto nivel a fin de que conozcan los planes y programas de trabajo y se
motiven en la necesidad del desarrollo de una cultura bioética en nuestra so-
ciedad y de esta manera apoyen todas las actividades y no solamente se nos
convoque a trabajar cuando emerjan conflictos sociales y legales derivados

de la practica médica inadecuada.

b. Que los funcionarios de alto nivel reciban una verdadera capacitacion en
bioética a fin de que se enteren de las funciones de las Comisiones y no nos
quieran otorgar actividades de vigilantes o policias del personal de nuestras
instituciones cuando dicho personal no cumplen correctamente con su tra-

bajo.

c. Que los funcionarios de alto nivel asistan a nuestras actividades cuando
les corresponda. Es decir, que tengan interés verdaderamente en el desarro-
llo de la cultura bioética en su respectiva Entidad Federativa y apoyen las

actividades respectivas.
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e Respuesta 7: Convencer a las cabezas del Gobierno Federal y Estatal de la

importancia de la asesoria en materia de Bioética y su aplicacion.

e Respuesta 8: Primero que si funcionen como Comisiones ya que en realidad
estar dentro de las Secretarias de Salud Estatales te hacen ser en el mejor de
los casos una direccion. La otra que exista una mayor participacién ciudadana
como ocurre en el Consejo Estatal de Bioética de Zacatecas. Que sean mas
vistas o tenga un mayor enlace con el Congreso de los Estados que van a ser

quienes en verdad saquen provecho de este apoyo.

Contenido del discurso Papel simbdlico

con soberania y propio

participacion directa en dilemas y controversias

Simulacion de legitimidad

funcionarios de alto nivel interes

las CEB tienen a necesidad de poner en un primer plano el impulso bioetico y el promover la cultura en esta misma materia

no de discusion sino de colaboracion

trabajar legales
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Figura 2.11: Sobre la motivacion hacia la participacion de las CEB como asesoras de gobierno

en materia de politicas publicas de salud
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2.1.3. Entrevistas

Para el analisis del discurso de las entrevistas, lo primero que se realizé fue la trans-
cripcion parcial de las mismas, distinguiendo algunas secciones que fueron agrupadas
en codigos, segin se iban encontrando citas claves que dieran sentido a las categorias

predefinidas o emergentes relacionadas con el problema previamente definido.

= Entrevista interlocutor de la Ciudad de México.
RRHA. Especialista en Ginecologia y Obstetricia egresado del Sector
Salud. Posteriormente realizé Maestria en Ciencias Sociomédicas (Epi-

demiologia) de la Universidad Nacional Auténoma de México.

Actualmente labora en la Secretaria de Salud de la Ciudad de México
(CDMX), como representante de la Comisién de Bioética de la CDMX.
Pese a que no cuenta con un nombramiento formal, se siente muy sa-
tisfecho de encabezar el mandato y la gestion de esta CBI-CDMX. A
continuacion se encuentra transcrita parte de la entrevista realizada al
representante en el evento realizado en la onceaba reunion de Comi-
siones Estatales de Bioética, realizada el 18 de octubre de 2016 en la
CDMX.

Comenté que actualmente estd tratando de organizar la comision de
bioética de la CDMX, aunque reconoce que enfrenta un reto enorme al
estar a cargo de esta tarea, considera que es como un sueno que habia
tenido toda la vida, pues esta convencido que a partir de la bioética se

puede transformar el sistema de salud.

Reconocié que el Jefe de Gobierno Dr. JAAO (funcionario piblico de
la Secretarfa de Salud de la Ciudad de México) y el Dr. RRA (Subse-
cretario de Servicios Médicos e Insumos) han realizado una gran labor
para que la CDMX haya sido pionera en muchos programas relaciona-
dos con la bioética: como la ley de Voluntad anticipada, la voluntad
legal del embarazo. Posteriormente se realizé un gran esfuerzo en cola-

boracion con la Asamblea legislativa para modificar por decreto la Ley
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General de Salud con el objetivo de formar la Comisién de Bioética de

la CDMX.

Este cambio legislativo representé un esfuerzo politico y social, dada la
magnitud poblacional de la ciudad y la complejidad de sus problemas
era muy importante que existiera una comision como ésta. Adicional-
mente menciondé que por la gran cantidad de instituciones de salud,
tanto los institutos nacionales de salud como las instituciones de salud
para poblacion asegurada, asi como la gran cantidad de instituciones
educativas enfrentan grandes dilemas bioéticos de diversos tipos. Por
ejemplo, el acceso a la atenciéon médica de la poblacién no derechoha-
biente, este es un gran reto para la secretaria de salud y para el gobierno
de la ciudad; otorgar la atencion con gratuidad, que para ello se imple-
menté el Seguro Popular, que si bien le ha otorgado la oportunidad a
la poblacién de recibir atenciéon médica de calidad el cuadro bésico de

tratamientos que cubre son limitados.

Respecto a los recursos con los que cuenta actualmente la Comision de
Bioética de la CDMX el Dr. RRAH mencioné que dado que atin se esté
formando la parte administrativa, de acuerdo a la las modificaciones de
ley que especificaran cémo funcionara la comision y al mismo tiempo

se especificara la estructura fisica, que actualmente no se tiene.

Lo que si tiene muy claro es que esta asignacion sobre la comision le
resulta muy satisfactorio participar en este proceso, y esta convencido
de que mediante la comision de bioética se podra incidir en las politicas
de salud, por ejemplo para mejorar la calidad de la atencién médica en

la poblacién.

Uno de los mayores retos que ha enfrentado el establecimiento de la
comision ha sido a nivel legislativo, dado que se han tenido que realizar

los consensos a nivel de la asamblea legislativa, ajustando los cambios
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a los lineamientos que ha establecido la Comisién Nacional de Bioética,

asi como las propuestas a la asamblea legislativa.

Desde los primeros intentos que el Dr. JAAO realizé desde hace dos
anos, 2014 y fue hasta el 14 de enero del 2016 que por decreto se aprobd
la modificacién de la Ley para que se estableciera la Comisién en la
CDMX (Publicado en la Gaceta Oficial de la CDMX).

Para concluir el Dr. RRHA que la mayor motivacién que tiene para es-
tar a cargo de la comision es que se pueda incidir para mejorar la aten-
cion, retomando y aplicando los valores bioéticos que desde Hipdcrates
se han establecido para vincular tanto la educacion médica, la atencién
médica e incluso la investigacién médica asi como involucrar al medio
amiente a la sociedad, no solo para mejorar el entorno, sino para hacer

mas sustentable este pais.

Para lograr lo anterior, el Dr. RRHA, mencioné que el personal de sa-
lud debe saber que ante todo son servidores ptblicos, que el principal
objetivo es servir a los derechohabientes y al publico en general, que
incluso aunque los recursos sean escasos, los cambios que se pueden

lograr pueden ser mayores.

Adicionalmente mencioné que aunque la bioética no deberia participar
en problemas sindicales o laborales, deberia haber una bioética sindical
que ayudard a formar en los sindicalizados una visiéon de que son parte
de un sistema que se puede y se debe mejorar. Que aunque parece ser
como un sueno, el papel de los sindicatos ha sido fundamental para
que el papel de los trabajadores se preserve. Por lo que si los dirigentes
sindicales, estan conscientes de que los sindicatos también tienen una
funcién bioética se podria también fortalecer el esfuerzo de las autori-

dades para mejorar la atencién de la salud en todos los niveles.
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El grado doctor en Bioética es importante para darle legitimidad a lo
que una persona hace, sin embargo, no es necesario para comprome-
terse a crecer en una disciplina como ésta. Con esas palabras concluyé

la entrevista.

Entrevista interlocutor del Estado de Sonora.

La Comisién Estatal de Bioética del estado de Sonora se inici6 en el
ano 2005 y se instald en el 2011, pero desde ese ano hasta mediados del
ano 2016 se habia avanzado muy poco, no se contaba con presupuesto,
apenas contaban con algo de personal para poder hacer algunas cosas.
Desde agosto del 2016 hasta noviembre del mismo ano, las autoridades
del Estado han tratado de restablecer las actividades de la comision.
Se realizaron tres compromisos ante el consejo estatal en el mes de oc-
tubre: el primero fue reactivar la estructura funcional de la comisién,
desde la reactivacion del consejo colegiado, integrado por un director
médico, dos subdirectores, uno encargado de los comités en los hospita-
les de bioética y otro encargado de los comités de ética en investigacién
(cada uno con una secretaria) para dar cumplimiento a que los comités
realmente se rednan y funcionen y no solo sean un instrumento politi-
co. Se esta en el establecimiento de una comisién para que vigile el
cumplimiento de los comités, se comenzara por revisar las actas de lo
que se estd realizando y como se estd trabajando. Para la evaluacién
se tiene pensado que se realice por personal de otro hospital, no con

miembros del mismo hospital.

La segunda accién en la que se esta trabajando es en contar con un area
fisica para desempenar las funciones con plenitud, asi como conseguir
los recursos tanto materiales como financieros. Se estda buscando que
los tanto los directores como los subdirectores tengan un sueldo para
poder trabajar ademés de que cuenten con los recursos para moverse
por el estado. El consejo se amplié de seis consejeros a doce, ya esta

en el legislativo el decreto, para que participen recursos humanos de
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las universidades, del colegio médico, o personal de otras instituciones
como el ISSTE o el IMSS, para tener mas fuerza y permear mas la

bioética.

Por otro lado en el estado se estd buscando instalar un diplomado,
una maestria y posiblemente un doctorado en bioética (acuerdo que se
piensa consolidar con el Instituto Sonorense de Administraciéon Publi-
ca). De los planes a futuro estd mantener una estrecha relacién con
la CONBIOETICA y para ello se esta pensando que para el ano 2017
se realice un foro para tratar especificamente el manejo de los dilemas

bioéticos en embarazo de las adolescentes.

Los principales retos que ha enfrentado la comisién desde que el co-
misionado fue nombrado (2015) ha sido el tema del presupuesto, que
se ha tratado ya con diversas autoridades tanto con la secretaria de
salud como con el comisionado nacional, el Dr. Ruiz de Chéavez. Hasta
el momento ya se ha logrado concretar un apoyo formal, tanto dela
CONBIOETICA como del estado de Sonora.

Respecto al capacitacion, el comisionado menciond que ya esta en pro-
ceso, tanto para los que estan a cargo de la gestion de la comisién como
los que forman y formaran parte de los comités hospitalarios de bioéti-
ca y de ética en investigacion, se estd planeando que todos aquellos
accedan a contar con una maestria en bioética. Asi mismo, se pretende
que la poblacién civil del Estado de Sonora (desde sacerdotes, alumnos
y el resto de la poblacién) también accedan a algin tipo de informa-
cion en esta materia, lo cual se cree que puede permear en el Estado
y en la cultura de la Bioética, pues si la informacion solo se queda en

el personal de la comisién no generara muchos cambios en la poblacién.

Los mayores retos que se enfrentan en el estado son la migracion, el

crimen organizado, los embarazos no deseados, el abuso a los grupos

Mireya Martinez Garcia ~ Doctorado en Ciencias en Salud Colectiva



45

vulnerables (como el mencionado caso de violacién de los derechos de
la nina indigena setal, a quién se le prohibié realizarse un aborto pro-

ducto de una violacién).

2.1.4. Reunion Nacional 2016

El objetivo principal de la reunién fue discutir la multiplicidad de experiencias de
cada comisién. Esta se llevé a cabo en dos sesiones; una por la manana, con la exposi-
cion de diversos temas del campo de la salud —los temas se pueden apreciar en la galeria
de la2.12}- y una sesién por la tarde, donde se discutieron las condiciones en las que se

encontraban algunas de las comisiones presentes.

La sesion de la tarde comenzo por considerar el papel de la inclusion transversal de
la bioética en el programa sectorial de salud 2013-2018; la estrategia 6.5 que a la Bioéti-
ca como politica y gestion del sistema de salud que se centra en promover el derecho a
la dignidad, a la vida, a los derechos humanos, tanto en la atencion en los sistemas de
salud como en la investigacion. El enfoque bioético en el andlisis y diseno de politicas
publicas, la consolidacion de las comisiones estatales de bioética, asi como los comités

de ética en investigacion y comités hospitalarios de bioética.

En el discurso de introduccion de esta sesion vespertina, se subrayd que las CEBs
son piezas fundamentales y que difundir la bioética en la sociedad, mediante la capaci-

tacion, era un tema central al que se le esta dando prioridad en diversas CEBs.

De las funciones y atribuciones principales de las CEB se revisé el documento Linea-
mientos operacionales de las CEB, tomando en cuenta que la edicién reciente recopila
los modelos para el establecimiento de las CEB, asi como cuédles son sus funciones o
atribuciones en las que tienen que orientarse estas comisiones. Se resumieron algunos

puntos:

1. El impulso a la cultura bioética, no solo para el personal de salud, sino también

como nicho en la sociedad en general (capacitacién tanto para los integrantes de las
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CEBs y los CHB o CEI) con temas relacionados a las politicas de salud, la difusién de
contenidos bioéticos, utilizacién de recursos audiovisuales, la participacién de inciden-
tes en bioética o de dilemas bioéticos. La identificacién de temas emergentes en cada
entidad federativa para que cada CEBs, junto con los especialistas pertinentes, pueda

asesorar o realizar un analisis a profundidad de estos temas.

2. La operacién de las CEBs, misma que es heterogénea, en cuanto a los objeti-
vos, tareas, misiones y visiones, asi como a los integrantes de cada una, que si bien es
una heterogeneidad importante, esto a la vez facilita que exista una mayor riqueza del

quehacer de cada una.

3. Se menciond también, cémo algunos indicadores han servido para evaluar en los
reportes que constantemente la CONBIOETICA solicita a cada CEBs. Por ejemplo, uno
indicador primordial seria que tuviera una formalizacion juridica, por decreto piblico
(a través de un acuerdo de creacion que esté publicado). Algunos casos que se men-
cionaron al respecto fueron las CEBs de Nuevo Ledn, Baja California, Baja California
Sur, el caso reciente de Yucatan, senalando que la CEB que atn falta por formalizarse

es la Comisién de Sinaloa.

El segundo punto mediante el cual se evaltia a las comisiones es la estructura organi-
ca, esto es algo exclusivo para la operacién del personal, y donde se encuentran plas-

mados los puntos ideales para encuadrar como deberia de consolidarse cada comision.

Un elemento que fue constantemente considerado es la falta de presupuesto en la
CONBIOETICA, asi como para cada una de las CEBs para el pago de salarios; se co-
mento que para subsanar estas demandas financieras algunas comisiones se comparten
con caridad los recursos para investigacion o capacitacion, lo cual dificulta el trabajo y

limita su cobertura.

El siguiente punto que se considerd es la promociéon del registro de comités hospita-
larios de bioética y de ética en investigacion. Para cada estado, no ha sido un trabajo
facil, cada CEB ha tenido la encomienda de conformar y actualizar un registro de los

comités de cada estado.
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Finalmente se mencioné la vinculacién cada vez mayor de cada CEB con la CON-
BIOETICA, ésta ha hecho posible que se mantenga un compromiso con cada estado
para no dejar morir el tema de la bioética a pesar de todos los obstaculos que ya se han
mencionado; el trabajo se ha concentrado esencialmente en envié de reportes, la inci-
dencia de los casos o los incidentes reportados en las reuniones tanto nacionales como
regionales de las comisiones. Asi mismo, se destacé la vinculacion que se ha mantenido
con las reuniones virtuales que se llevan a cabo cada ano y que se pretende que con el

paso del tiempo estas reuniones sean mas provechosas.

Por otro lado, aunque existen varios elementos que afectan o inciden en el papel
de las comisiones, el cambio administrativo es uno de los factores que mas perturba el
desempeno de las comisiones, afecta la continuidad del trabajo, retrasa la capacitacion
de personal que se ve fracturada por la rotacién o la ausencia de personal, que se va de-

morando por la transiciéon del personal de cada gabinete con el cambio de cada gobierno.

Para finalizar el discurso de introduccién a la sesion vespertina de la reunién, se
considerd que la falta de sensibilizaciéon en tema de bioética es un trabajo permanente
de la COBIOETICA vy las CEB, para diseminar el conocimiento y su aplicacién, pues
tienen que llegar al sector salud, al sector educativo y a la sociedad, y para ello la

formacién de recursos humanos, es sustancial.

Sobre el acuerdo que la CONBIOETICA ha suscrito en la secretaria de Salud, el
objetivo es que se coadyuve a dar continuidad operativa y formalizacion a las comisio-
nes, objetivo que se comparte con la CONBIOETICA. Como acciones para favorecer la
consolidacién de las comisiones se destacaron: 1) La consolidacion de la formacién en
bioética, 2) dar continuidad a las reuniones virtuales a cargo del drea operativa de con-
trol y seguimiento de comisiones estatales de la CONBIOETICA que ayudan a estrechar
la comunicacién incluso entre comisiones; 3) Divulgacién y gestion del conocimiento en

Bioética.

Al finalizar este discurso se dio paso a la deliberacion por comisiones, a continuacién

se citan algunas de ellas:
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1. CEB Nayarit. La experiencia de Nayarit ha sido muy exitosa —mencion¢ el de-
legado de este estado— se conformo en el ano 2013 a pesar de que el decreto de creacién
habia sido emitido por el congreso del estado desde el 2007. Se logré consolidar porque
se dio el apoyo politico del Secretario Estatal de Salud, y en ese entonces se logré que
fuera un organismo desconcentrado, esto fue tener una dependencia directa del Secre-
tario de Salud, no se depende de ramos de investigacion o de areas de calidad como

algunas otras CEB.

La cualidad de ser el tinico organismo desconcentrado de Nayarit proximamente
se compartird con COFEPRIS. La conformacion de este organismo se publicé en el
periddico oficial del gobierno del Estado, conformado por un Director ejecutivo, un
secretario técnico y una estructura organica, con personal exclusivo para la comision.
Después de tres anos, también se consolidé el planteamiento de cuatro metas presu-
puestales diferentes en el ano 2015, en cuatro H presupuestales. La iltima meta que se
logré fue reciente en el 2016, reuniendo las cuatro H’s en una sola: la H 90 exclusiva
para Bioética. Estas estrategias han facilitado la obtencién de recursos propios y en la

gestion del mismo esta la adquisicién proxima de un vehiculo.

El Director ejecutivo de la CEB Nayarit asegurd seguir los lineamientos al pie de
la letra, tales como la creacién y registros de comités hospitalarios con su respectivo
registro, asi como el contar con tres comités de ética en investigacion con dictamen

favorable. Se cuenta con personal exclusivo para capacitar y coordinar a los CHB y a
los CEI.

Lo mas importante que subraya el Director ejecutivo de la CEB Nayarit, es que
contar con un apoyo politico, desde el Consejo Nacional de Salud (CONASA) se pueden
sumar esfuerzos para adquirir varios apoyos; para lo cual se requiere hace conciencia,
pues la creacién y el funcionamiento de las CEB es una de las politicas publicas que
debe implementarse en los estados. Hasta el momento, después de tres anos, su expe-

riencia es que sin el respaldo politico no se puede hace nada.

2. CEB Morelos. La CEB ya esta conformada, sin embargo no cuentan con perso-
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nal, tampoco con un inmueble dénde concentrar sus actividades. El Director de vincu-
laciéon mencioné que ademas de los asuntos de la comision de bioética, atiende el area
de calidad y trasplantes, entre otros. La primer debilidad que se identifica en la CEB

del estado de Morelos es un organismo sin autonomia.

Reconocié que la vinculacién con otras CEB es importante para aprender de su
experiencia en materia de gestion de recursos, vinculacion con las universidades. Pese a
que en el estado de Morelos hay gente comprometida, no se cuenta con la capacitacion
suficiente en materia de bioética, ni los recursos materiales para pagar esa capacitacion,
desde un diplomado o una maestria. El estado de Morelos esta pasando por una crisis

presupuestal y estd sufriendo recortes importantes, especialmente en el rubro en salud.

La propuesta del Director general de vinculacion es elaborar o establecer un convenio
de colaboracion amplio desde la CONBIOETICA, primero para tener mayor capacita-
ciéon y también lograr la autonomia. Pese a tener el apoyo politico de la Secretaria
de Salud del Estado, el que en esta reunién estuviera su secretaria, sin duda modi-
fico la visién para el trabajo a futuro. Por lo que el Director también propuso que en

las proximas reuniones estén presentes los secretarios de salud de los respectivos estados.

3. CEB Oaxaca. El comisionado comenté las condiciones generales de bioética en
ese estado. Para donde se vea existen problemas de bioética. Como antecedente men-
cioné que en el 2003, el CONASA firmé un acuerdo para el estado de OAXACA para
que se instalara un comité de bioética que nunca funcioné. En el 2011, comenzando por
un acuerdo informal, el comisionado nacional, de acuerdo con el secretario de salud del
estado, designé al actual comisionado estatal que se encargara del tema de bioética en

ese estado.

El principal problema con el que se enfrenté el actual comisionado, fue el desco-
nocimiento en materia de bioética, nadie sabia de qué se trataba la bioética. Un paso
importante y decisivo que el comisionado dio, fue realizar una revisién exhaustiva de la
literatura y cursar algunos cursos en linea sobre temas relacionados con la bioética.

Uno de los cursos que tomé fue de maestria en linea de Espana, con un costo de
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8000 euros, con la primera institucion europea dedicada a la bioética asociada a una

fundacién, a cargo de la gente del Dr. Francesc Abel.

En Oaxaca, dice el comisionado, hay muchos interesados, la mayoria de ellos son

interesados de palabra y no de trabajo.

Por otro lado, costé mucho trabajo obtener un decreto de creaciéon por parte del
gobernador del estado; ahora ya es un organismo desconcentrado dependiente directa-
mente del secretario de salud del estado. Sin embargo, FONASA no ha querido otorgar
el reconocimiento oficial, porque administrativamente la CEB no esta en el organigrama
y la secretaria de administracién no los ha querido incluir en el organigrama porque
ademas no tienen autorizacion de incluir a nuevos empleados. Esta situacién ha orillado
a que el comisionado y sus dos asistentes no cuenten con un sueldo formal, més bien

estan bajo el esquema de honorarios.

Los recursos que se han obtenido han sido principalmente de fondos propios y de
algunos conocidos (como de algunas universidades), esto ha hecho posible que ya se
hable de bioética en el estado. Adicionalmente, el comisionado establecié convenios de
colaboracién con un periddico local (NOTICIAS con un tiraje de 30000 ejemplares), de
tal forma que todos los sabados por la manana se destina una columna en el periédico
para tratar temas de bioética. A la fecha la CEB lleva 237 columnas publicadas en ese

periddico, en alrededor de 4 afos.

Con esa estrategia, el comisionado esta convencido de que sin lugar a dudas la ciu-

dadania oaxaquena esta mejor enterada de los temas de bioética.

La invitacién a participar con la CEB, se ha extendido a las universidades y faculta-
des del estado, tal es el caso de la facultad de odontologia. En un congreso organizado
recientemente en esa facultad se organizé un congreso el cual incluy6 una sesién de 3

horas para tratar temas de bioética.

Por otro lado, la CEB también ha establecido convenios de colaboracion con otras

secretarias, y los temas que ha tratado con ellas han sido temas como la bioética y el
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servidor publico. Asi mismo, se han establecido convenios con la universidad Anahuac y
con la universidad La Salle, para realizar cursos de capacitacion en bioética, obteniendo

hasta el momento cinco becas para cursar la carrera de Bioética en linea.

Con estas experiencias que el comisionado ha comentado pone de relieve que no
es suficiente con decir que se quiere hacer algo...sino hay que conseguir los recursos,
hacer algo... Adquirir compromisos y cumplirlos es lo mas importante, tanto por par-

te de los comisionados, como por parte del resto de los asistentes que trabajan con ellos.

En Oaxaca se comenzé con un solo bioeticista, ahora ya se ha capacitado a una
Licenciada que colabora con la CEB, con una maestria en linea; también otra alum-
na que habia abandonado sus estudios de bioética de la universidad Anahuac ha sido
apoyada con una de estas becas y actualmente ya se encuentra finalizando su carrera y
la maestria. Adicionalmente, se cuenta ahora con la colaboracién de un médico aneste-

si6logo, afin a la medicina preventiva asociado a los temas de bioética.

Por otro lado, se comenté el reto que tienen con la movilidad de personal médico a
cargo de los comités de bioética en los hospitales, ya que el periodo que duran en alguno
de esos puestos es de alrededor de 4 meses. Adicionalmente, por los conflictos sociales
que el estado de Oaxaca enfrenta, la mayoria de los hospitales estan paralizados y se
vuelve casi imposible crear y capacitar a los comités hospitalarios. Un ejemplo de ello
es lo que sucede con el hospital infantil, se tenia programada la capacitacion para el
tercer comité hospitalario de bioética, sin embargo el reto es que se da el curso y a los
pocos dias las personas abandonan el cargo y llega alguien més sin conocer nada de
bioética. El problema es que no se cuenta con un incentivo, no hay un estimulo para

mantenerse en el comité, no hay una devocion.

Concluye su participacion invitando a los comisionados a actuar y a no perder el

carino por el cargo que ha asumido.
4. CEB Tlaxcala. Comenté que reuniones como esas eran espacios de intercambio
de experiencias y de aprendizajes. La CEB del estado de Tlaxcala se encuentra fun-

cionando desde hace cuatro anos con un decreto de creacion, también como organismo

Mireya Martinez Garcia ~ Doctorado en Ciencias en Salud Colectiva



52

publico desconcentrado de la Secretaria de Salud. El 7 de septiembre de 2016 se logré
publicar el reglamento interno; aunque tienen autorizada ya una estructura organica,

aun no cuentan con los recursos financieros para pagar los puestos correspondientes.

De la estructura orgédnica, se concedié tener una direccién ejecutiva, tres areas: 1)
Para comités hospitalarios de bioética y de ética en investigacién, 2) el area de difusién,
enlace institucional y 3) érea de politicas publicas. Se estd concluyendo la revisién del
manual de organizacién para la CEB, por parte de la contraloria del ejecutivo y se

espera que en breve se cuente con él.

De la estructura hospitalaria a cargo de la CEB, se cuenta con 14 comités hospita-
larios, todos ellos registrados ante la CONBIOETICA; solo se cuenta con dos comités
de ética en investigacién, de acuerdo a las caracteristicas del Estado. Pese a lo que
se ha logrado formalizar como comités en ese Estado, el comisionado dice que no es
suficiente, sobre todo porque en la practica cotidiana los CHB tienen dificultad para
funcionar, principalmente debido a falta de tiempo, falta de espacios fisicos y falta de

otras facilidades, situacion que se vuelve un desafio de todos los dias.

Otro aspecto que se destaca de esta comisién es que en el ano 2015 el trabajo de
la comisién fue reorientado, para abarcar tres dreas prioritarias: 1) Investigacién, 2)
Capacitacién, y 3) Difusién hacia la poblaciéon. Como parte del area de investigacion
se realizé un diagnostico del nivel de conocimiento en bioética por parte de los traba-
jadores de la salud, el personal en formacién y de los propios usuarios de esos servicios
de salud. Derivado de ese diagndstico, se pudo obtener informacion para plantear las

estrategias de capacitacion.

El comisionado mencioné que el tnico medio para poder avanzar en materia de
bioética es mediante la educacién. Por lo tanto es importante contar con personal ca-
pacitado y competente en esta area, pero que ademés conozca y aplique lo que es el

proceso educativo.

Respecto a la difusion, se logré llegar a un objetivo importante, los estudiantes

de nivel medio superior, logrando establecer un convenio informal todavia, con la Se-

Mireya Martinez Garcia ~ Doctorado en Ciencias en Salud Colectiva



93

cretaria de Educacién Publica del Estado para llegar a esos alumnos y avanzar en el

conocimiento bioético.

Reconocié que los recursos, como en la mayoria de las comisiones, son limitados, que
los conocimientos sobre bioética también son escasos, pero que con el esfuerzo de cada
quien se pueden lograr gradualmente las metas. Sobre el contar con un grado de maestria
o doctorado en materia de bioética, dijo no ser necesario; refiriéndose a la sociedad de
consumo en la que vivimos, hasta los titulos son un consumo innecesario, mas bien se

refirié a la competencia en cuanto a desempenar correctamente las actividades del cargo.

Una estrategia que se ha implementado en esta CEB ha sido mantener unidos y
en estrecha comunicacién a los 11 integrantes de la comision, eso ha contribuido a que
mantengan activamente trabajando; un ejemplo de ello ha sido la realizacién anual de la
semana de la cultura bioética, que en esta ocasién ya fue la cuarta y se llevé a cabo del
10 al 14 de octubre. La que le precedio6 en el 2015, también tuvo mucho éxito: realizada
del 5 al 9 de octubre dentro de la Tercera Semana de Difusion de la Cultura Bioética,
donde se realizaron cuatro conferencias y dos talleres, dirigidos a profesionales de la
salud y publico en general. Uno de los ultimos seminarios por ejemplo, trato sobre equi-
dad en los servicios sanitarios El La realidad para este Estado también es de carencia,

siendo un gran desafio para la CEB.

En otro orden de ideas, en la CEB predomina el enfoque de atenciéon de la salud
como tema principal de bioética, esto ha ayudado a reorientar los esfuerzos hacia los
pacientes y hacia las personas, no solo enfocarse al cumplimiento de funciones, de metas
o de acciones, que es algo que se da comunmente en las otras CEB; el sistema funciona
principalmente para atender demandas o problemas, olvidando a las personas, cuando

esto es un aspecto que tenemos que recuperar.

5. CEB Campeche. La mayoria de las comisiones tiene un nimero reducido de

recursos humanos, 11, 9, 3 o algunos incluso estan trabajando solos, por lo que el co-

IM4s informacién de la tercera semana de difusién en Tlaxcala en:
https://www.youtube.com/watch?v=t7CmeuOu9dwM,  http://gentetlx.com.mx,/2016/10/12/realiza-

sesa-actividades-para-promover-la-cultura-de-la-bioetica/, https: //www.youtube.com/watch?v=Kr_zpl12HBo
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misionado propone que el comisionado de la CONBIOETICA establezca convenios de
colaboracién con el rector de la UNAM y con el secretario de salud, con el fin de con-
seguir apoyos para poder completar las estructuras basicas de las CEB. Dado que el
acuerdo que se firmé con el CONASA en el ano 2014 asi lo estipulaba; que cada CEB
de cada entidad federativa contara con una estructura basica, un comisionado o secre-
tario ejecutivo, un coordinador de comités hospitalarios de bioética, un coordinador de

comités de ética en investigaciéon, un encargado de relaciones publicas y una secretaria.

El comisionado dice que esta a favor de la capacitacion, pero no se cuenta con los
recursos humanos que la pueda dar, ni recursos para pagarlos. Por ejemplo, los cursos
que la UNESCO ofrece sobre bioética clinica o ética en investigacién cuyo costo oscila
alrededor de 5000 pesos, otro curso por ejemplo que se imparte en la UNAM, sobre el
conflicto ético médico, con duracion de 4 meses, se da gratuito a menos que se requiera
constancia por él, se pagarda 500. Mencion6 que si se llega a existir una maestria en

bioética, que esta fuera accesible, tanto en precio como en tiempo.

Dado que tenemos en México la fama de comititis, pues se instalan comités para to-
do, los comités hospitalarios de bioética o los comités de ética no deberian ser tomados
a la ligera, por lo que los miembros de esos comités no deberian estar en esos puestos sin
tener conocimiento de la materia, al menos debe ser una persona bien seleccionada con
cualidades éticas, capaces de establecer compromisos y asumir las responsabilidades de

su cargo.

6. CEB Tabasco. Menciono6 que los espacios en radio no cuestan, para el caso de la
CEB de Tabasco, se encuentra en convenios con la Universidad del Estado UJAT y su
programa de radio para transmitir dialogos sencillos de bioética. Con ello han logrado
que en esos espacios de la radio universitaria, con alcance estatal, se esté llegando a la

comunidad y a la poblacién en general.

Se cuenta con un érgano de difusion cientifica a nivel nacional y Latinoamérica, la
revista Salud en Tabasco, en el que se han incluido temas de bioética; asimismo se cuen-
ta con el boletin de calidad, de cobertura estatal, en el cual también se han publicado

temas de bioética. Y finalmente se cuenta con una pagina de Facebook.
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Lamentablemente en algunos de esos recursos se politiza socialmente, por ejemplo,
en la pagina de Facebook tiene que aparecer la cara de los principales lideres politicos
relacionados con la bioética (La cara del secretario de salud), y esto ha sido una lucha

para no manejar la bioética como otro tema politico.

Sobre el apoyo politico, el comisionado dice que es la mejor forma de obtener recur-
sos. Comenzando por invitar a cada estado, como le ocurrié al Estado de Tabasco, al
Comisionado Nacional de la CONBIOETICA. El comisionado estatal comenté que una
noche anterior a que el Comisionado Nacional visitara la CEB de Tabasco, recibieron
muchas llamadas del subsecretario de gobernacién (que ni lo conocia), mencioné que
le llamaron hasta en la madrugada para saber si la CEB necesitaba algo, comenté que

el gabinete del gobernador le dijo que querian dar una buena impresion y quedar bien
con la CONBIOETICA y el Comisionado Nacional de la CONBIOETICA.

Finaliz6 su intervenciéon mencionando que la comunicacion con la CONBIOETICA
es ademas importante por otros aspectos, por ejemplo, a la CEBT le llegd un oficio so-
bre sustentabilidad financiera. El comisionado de Tabasco envio a la CONBIOETICA
su propuesta con peticion de espacio fisico y vehiculo, y a la fecha sigue esperando una

respuesta, materializada en recurso.

7. CEB Hidalgo. A pesar de tener una presencia incipiente en la CONBIOETICA,
también reconocié que gracias a que el Comisionado Nacional de la CONBIOETICA
visité Pachuca, justo una semana antes del encuentro nacional de comisiones estatales,
por motivo de la catedra de bioética del estado, comenzd a incrementar el interés por

el tema en el estado.

Actualmente se esta pensando en implementar una restructuracién, dado que desde
que se cred por decreto gubernamental, como cuerpo colegiado que tomaria decisiones
de comtn acuerdo, los integrantes de la CEB como titulares de importantes dependen-
cias, dificilmente acudian a las reuniones de las comisiones.

Por lo tanto para no modificar el decreto, lo cual es un proceso tardado y complica-
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do, el comisionado de este Estado propuso fortalecer la figura de secretario técnico para
fortalecerlo como una unidad administrativa, que cuente con un reconocimiento y un
presupuesto, pues si contintian trabajando como un cuerpo colegiado, como ha sucedié

durante los seis anos anteriores, no van a ir a ningun lado.

8. CEB Durango. La comisionada tomé este puesto en el ano 2008, y ha incremen-
tado sus actividades a partir del 2014, principalmente por lo acuerdos con la CONASA.
Sin embargo, estas acciones se han visto limitadas por los escasos recursos, por lo que
también la comisionada esta buscando la forma de modificar el decreto mediante otros
recursos administrativos para poder obtener espacios y recursos, por ejemplo para las
coordinaciones de CHB, CEI o la implementacion de una area administrativa de politi-

cas publicas.

Mencioné que apoya la idea de que el presupuesto debe de estar basado en resulta-
dos, y dado que los resultados son los que llegan a impactar a la sociedad y esa deberia
ser la prioridad de los funcionarios publicos y los médicos como los que estan a cargo
de las CEB.

De hecho, la gran mayoria de las quejas que se reciben de los comités hospitalarios

se derivan de la mala comunicacion que existe entre los administradores y los clinicos.

Por otro lado el cambio de funcionarios por cambios de gobierno es un aspecto que
modifica para bien o para mal las funciones de las comisiones de los Estados, como es
el caso de Durango. Ademas de movilidad de personal y la mala gestion de los recursos
humanos que ya se encuentran capacitados por ejemplo para trabajar con la CEB y que
se enfrentan a no tener un reconocimiento por parte de las autoridades y son rechazados

para ocupar esos puestos (médicos y abogados).

Adicionalmente y haciendo referencia a la obligatoriedad que recientemente la CO-
FEPRIS ha impuesto en los CEI en materia de capacitacién, se ve que como la industria
farmacéutica otorga los apoyos a los hospitales para que los integrantes de los CEI estén

certificados y las investigaciones que realizan no tengan problemas con esa regulacion.
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En relacién con esta capacitacion también se ve que también los comités de calidad
se encuentran presionados por las certificaciones, como es el caso de la acreditacion
para el programa de Hepatitis C. Varios de los comités hospitalarios y de ética en
investigacion del este estado se movieron para obtener los recursos necesarios para ob-
tener la capacitacién y posteriormente la certificacion. Para que se diera el recurso
mencionado, se deberia cumplir con la condicién de que el hospital tuviera un comité

de bioética. Lo mismo estd pasando en Cancerologia en materia de Cuidados Paliativos.

Sobre la difusién de la Bioética mediante recursos electronicos, en estados como
Durango hay muchas restricciones en los centros hospitalarios o de investigacion que no
les permiten a los integrantes de los comités tener conexién a paginas como el Facebook
u otras que tal vez ayudarian a la difusion del trabajo de los comités y de la comisién

de bioética.

Sobre la voluntad politica que se requiere como estrategia para avanzar de forma
mas rapida para conseguir recursos, personal, instalaciones; es ampliamente reconocido
el papel que el comisionado nacional ha tenido en el &mbito politico para hacer realidad

varios proyectos.

9. CEB Zacatecas. Comenta sobre la estrategia de trabajar por reglamento de tal
manera que no se tuviera que tocar el acuerdo oficial. De esta forma se cre6 una forma

administrativa para obtener recursos y mayor libertad para actuar y tomar decisiones.

La forma en la que se designan los integrantes del CEB, no es a voluntad del secre-
tario de salud en turno, mas bien se hace una terna propuesta por el consejo y en este
caso la junta de gobierno, que incluye al secretario de salud, aunque no tiene derecho
a voto, es la que elige al presidente. Eso nos ha protegido de ser victimas de personas

que solo buscan el poder.

Respecto a la capacitacion, el Centro de Crecimiento Humanista es la institucion
que mas ha apoyado al CEB. Se les ha ofrecido la maestria mixta en bioética, con un
minimo de horas presenciales y con la oportunidad de proponer maestros y ponentes,

asi como facilitando los tramites de titulacién. Pese a que ellos cuentan con este insti-
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tuto, el comisionado propone conformar una red de bioética a nivel nacional para que
se vinculara con una universidad oficial y asi obtener un conocimiento unificado en

materia de bioética, con reconocimiento oficial, y con colegiaturas accesibles.

Las entidades federativas que acaban de renovar su ejecutivo estatal vean esto como
una oportunidad para crear o establecer las CEB lo que puede representar una nueva
oportunidad, dado que el ano 2017 y en adelante seran anos complejos. Vinculando a
la Bioética con las prioridades estatales o regionales es una forma de responder a un
proyecto de la agenda del gobernador y su grupo de trabajo. Por ejemplo, el caso de
Nuevo Leoén, que es un Estado con una gran tradicion académica, de su estructura de

los servicios de salud, estd dando un gran paso hacia la instalacion de los CHB y los CEL.

Nayarit fue ejemplo de tener un proyecto para reformar su estructura que dia a dia

genera nuevas actividades.

El estado que falta de CEB, acaba de renovar a su ejecutivo estatal, el nuevo gober-
nador, fue companero del Dr. Ruiz de Chavez y se ha comprometido a apoyar para la

creacién y el establecimiento de la CEB de Sinaloa.

Se queda motivado, para realizar alianzas estratégicas para salir adelante como
CONBIOETICA, la credibilidad y confianza que se obtuvo por parte del CONACYT
se ha visto apoyada por los financiamientos para los proyectos prioritarios, asi como

para la realizacion de eventos como ese.

También la CONBIOETICA ha tenido limitaciones presupuestales, pero creando
o estableciendo vinculos con otras instituciones se ha podido superar esa barrera. El
vinculo en el que ahora se esta trabajando es con los Tribunales Superiores de Justicia,
Poder Judicial, asi como con el Sector Salud, para entablar u mismo lenguaje, homo-
geneizar la capacitacion, tal vez con cursos cortos, que puedan tener una expresion

inmediata en el quehacer y en la gestién de las CEB y de los comités.

Las principales conclusiones se resumieron en un esquema FODA.

s Fortalezas
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Las CEBs cuentan con algunos recursos humanos y materiales

e Se aprecia un compromiso generalizado de los representantes y sus grupos

de trabajo.

Se da cuenta del aumento de las capacidades y habilidades de los integrantes
de las CEBs gracias a la capacitacion permanente de la CONBIOETICA

(reuniones virtuales).

Publicacion de lineamientos concretos para el desarrollo de las CEBs.
= Oportunidades
e La disposiciéon de un mayor ntimero de instituciones a apoyar el desarrollo

de las CEBs.
e Apoyo permanente de la CONBIOETICA.

= Debilidades

e La escases de recursos financieros.
e [os recursos humanos en constante movimiento
e La insuficiente capacitacion del personal de salud que no forma parte de las

CEBs

= Amenazas
e La apatia de algunos integrantes de los comités de ética en investigacién asi
como de los comités hospitalarios de bioética.

e La falta de incentivos para los integrantes de las CEBs que dificulta el re-

clutamiento de nuevos recursos humanos.

e La voluntad politica del partido politico en turno.
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=Presentacién

La Comisién Nacional de Bioética propi-
cia la deliberacién sobre problemdticas
éticas en el campo de la salud con
la participacién de la sociedad, para
ello busca conjuntar esfuerzos para
el acercamiento de la bioética como
conocimiento prdctfico y operante,
indispensable para reforzar marcos
éticos, legales y administrativos, asi
como promover esquemas de pro-
teccién, en particular, para grupos en
situacion de vulnerabilidad.

Para cumplir con dicha tarea, la
Comisién Nacional de Bioética traba-
ja de manera conjunta con las Comi-
siones Estatales de Bioética, cuerpos
colegiados con cardcter multidisci-
plinario e interinstitucional que con-
tribuyen al desarrollo de la bioética
en las entidades federativas.

Para fortalecer las acciones de co-
laboracién, se organizala 11°. Reunién
Nacional de Comisiones Estatales de
Bioética, teniendo como propésito
generar un espacio de didlogo sobre
temdticas compartidas y potenciar el
intercambio de experiencias en torno
a la puesta en accién de la bioética
y el desarrollo de la infraestructura a
nivel nacional.

Considerando la importancia de la di-
vulgacién y capacitacién en bioética,
en el marco de la 11° Reunién Nacio-
nal serdn trazados los ejes de la Red
Temdtica en Bioética, la cual agrupa
especialistas con intereses comunes
en la disciplina con el fin de generar y
difundir conocimiento cientifico acer-
ca de cuestiones prioritarias en la
agenda de la Secretaria de Salud y
de relevancia social.
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Figura 2.12: 11a Reunién Nacional de Comisiones Estatales de Bioética, 18 de Octubre de

2016, Hotel Royal Pedregal, Ciudad de México

2.1.5. Mapeo

Algunos mapas del territorio de influencia las CEBs fueron necesarios para com-

prender el tema sobre la participacion en el estudio, la relacién con las areas tematicas

de atencién bioética registradas en la CONBIOETICA que si tuvieran contempladas
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las politicas publicas.

A continuacién se muestran los Estados y la visualizacién de los mismos que respon-
dieron el cuestionario en linea y los que no respondieron a los cuestionarios en linea,
los que otorgaron una entrevista grabada, asi como los estados que simplemente no fue
posible contactar, ya sea porque su informacién de contacto estaba mal, o porque no
fue posible contactar a la persona a la que se le enviaria el cuestionario o aquella con
la que se pudiera hablar personalmente. Adicionalmente se muestra la relacién de los
Estados que en el marco de sus areas temaéticas de atencién bioética registradas en la

CONBIOETICA si se tienen contempladas las politicas publicas.
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Figura 2.13: Visualizacién de los estados que respondieron y los que no respondieron a los
cuestionarios en linea, los que otorgaron una entrevista grabada, asi como los estados que
simplemente no fue posible contactar, ya sea porque su informacién de contacto estaba mal, o
porque no factible contactar a la persona a la que se le enviaria el cuestionario o aquella con
la que se pudiera hablar personalmente. El cédigo de colores utilizado fue: Para los estados
que no contaban con registro ante la CONBIOETICA, puntos blancos con orilla negra; Para
los estados de los que no se obtuvo ninguna respuesta, puntos rojos con orilla negra; Para los
estados de los que si se obtuvo alguna respuesta, puntos amarillos con orilla negra y para los

estados que contestaron y otorgaron una entrevista, puntos verdes con orilla negra.
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Figura 2.14: Visualizacién de los estados que en el marco de sus areas tematicas de atencion
bioética registradas en la CONBIOETICA si se tienen contempladas las politicas piblicas.
El cédigo de colores utilizado fue: Para los estados que no contaban con registro ante la
CONBIOETICA, puntos blancos con orilla negra; Para los estados de los que no se obtuvo
ninguna respuesta, puntos rojos con orilla negra; Para los estados de los que si se obtuvo alguna
respuesta, puntos amarillos con orilla negra y para los estados que contestaron y otorgaron

una entrevista, puntos verdes con orilla negra.
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Entidad Perfil Politicas Respuesta Transicion
Aguascalientes SI NO SI 2016-PAN

Baja California Norte  SI NO NO 2013-PAN-PRD-PNA-PEBC
Baja California Sur NO NA NA 2015-PAN

Campeche SI SI SI 2015-PRI-PVEM

Ciudad de México NO NO SI 2012-PRD-PT-MC
Chiapas NO NA NA 2012-PVEM-PRI-PANAL
Chihuahua NO NA NA 2016-PAN

Coahuila ST NO NO 2017-PRI

Colima NO NA NA 2016-PRI-PVEM-PNA-PT
Durango SI SI SI 2016-PAN-PRD

Estado de México ST NO SI 2017-PRI-PVEM-PNA-PES
Guanajuato SI NO NO 2012-PAN-PANAL
Gerrero ST SI SI 2015-PRI-PVEM

Hidalgo ST ST NO 2016-PRI-PVEM-PNA
Jalisco SI SI NO 2012-PRI-PVEM
Michoacan SI NO NO 2015-PRD-PT-PNA-PES
Morelos SI NO NO 2012-PRD-PT-PMC
Nayarit SI NO NO 2017-PAN-PRD-PT-PRS
Nuevo Leon NO NA NA 2015-CI

Oaxaca ST NO SI 2016-PRI-PVEM-PANAL
Puebla ST NO NO 2016-PAN-PT-PNA-CPP-PSI
Querétaro SI NO NO 2015-PAN

Quintana Roo NO NA NA 2016-PAN-PRD

San Luis Potosi ST ST NO 2015-PRI-PVEM-PNA
Sinaloa NO NA NA 2016-PRI-PVEM-PNA
Sonora NO NA SI 2015 PRI-PVEM-PNA
Tabasco SI SI NO 2012-PRD-PT-PMC
Tamaulipas SI NO NO 2016-PAN

Tlaxcala SI SI SI 2016-PAN

Veracruz SI NO NO 2016-PAN-PRD

Yucatan NO NA NA 2012-PRI-PVEM-PSDY
Zacatecas NO NA NA 2016-PRI-PVEM-PNA

Cuadro 2.1: Relacién de algunas caracteristicas de los Estados

Mireya Martinez Garcia

Doctorado en Ciencias en Salud Colectiva



65

2.1.6. Analisis del discurso

Se habia mencionado que leer los discursos institucionales pueden contribuir en gran
medida para leer la realidad social [I19]. En esta seccién se utiliz6 el andlisis de dis-
curso para aproximarse a la realidad institucional mediante los procesos lingiiisticos. Se
utilizé un enfoque de analisis de las practicas discursivas, para tratar de ver mas alla

de las précticas organizacionales [I8].

Algunos de los discursos analizados representaron parcialmente la realizada de las
CEBs institucionalizadas. La pregunta critica central de este trabajo fue ;cudl es el
papel de las CEBs en las politicas publicas de salud? la respuesta se busco en los dis-
cursos, mismos que fueron propensos a producir y reproducir la posible respuesta. Asi
mismo, y en consecuencia, se lograron identificar otras categorias que emergieron de los
discursos para caracterizar otras conductas socialmente construidas interpretadas como

la legitimidad y la resistencia de algunos actores institucionales.

Por ejemplo, en materia de legitimidad, una fuerte influencia en el desarrollo de
estudios lingiiisticos y la teoria institucional es justo el trabajo sobre la construccion
social. Estos estudios enfatizan la legitimacion en los procesos de construccion social
en la medida en que los actores institucionales le dan sentido a los elementos funda-
mentales que explican la existencia colectiva o institucional de la organizacién a la que
pertenecen. Como resultado de lo anterior, las acciones que llevan a cabo los actores pa-
ra tratar de ganar, mantener o reparar la legitimidad institucional queda generalmente
plasmada en textos oficiales de acceso piblico, en tales casos, los textos se producen con
el fin de establecer, verificar o cambiar el significado asociado a la institucion, asi como
para indicar a los miembros internos y externos de la organizacién que sus actividades

son legitimas [18§].

En este caso, lo primero fue determinar qué tipo de textos habian dejado huella como
parte de la legitimacion institucional y cémo estos textos gradualmente eran adoptados
por otros actores para convertirse en discursos estandarizados en una realidad organi-
zacional. Por consiguiente, entre estos textos analizados bajo este enfoque encontramos

los que pertenecian a las siguientes fuentes oficiales:
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= Direccion General de la UNESCO

= El Comité Internacional de Bioética de la UNESCO

» El Comité Intergubernamental de Bioética

» El Comité Interinstitucional de las Naciones Unidas sobre Bioética

= La Declaraciéon Universal sobre Bioética y Derechos Humanos UNESCO

= Guia 1 Creacién de Comités de Bioética

» Guia 2 Funcionamiento de los Comités de Bioética: procedimientos y politicas
= Guia 3 Capacitacién de los Comités de Bioética

= Red Regional de Comités Nacionales de Bioética

» Comision Nacional de Bioética de México

= Guia Nacional para la integracién y el funcionamiento de los Comités de Etica en

Investigacion

» Guia Nacional para la integracion y el funcionamiento de los Comités Hospitalarios

de Bioética
» Comisiones Estatales de Bioética

= Lineamientos operacionales de las Comisiones Estatales de Bioética

En base a las referencias anteriores, revisamos un documento reciente publicado ti-
tulado: Avances y retos de las Comisiones Estatales de Bioética en México. El trabajo
publicado en 2017, éste daba cuenta de la evolucién de las CEBs en México a nivel
nacional e internacional, asi como la identificacién de actividades principales sobre la
capacitacion, la difusién, la asesoria y a promocion en materia de bioética, tanto en

la atencion médica como su relacién con algunas instituciones de salud y de educacion
[116].

Con este documento se ejemplificé el fenémeno de cémo algunos textos suelen ser

utilizados por actores u organizaciones para ganar, mantener o reparar la legitimidad
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institucional. Habitualmente son textos reconocidos con formas varias de comunicacion,
que comparten la habilidad de integrar y organizar las dimensiones temporales, espa-
ciales y sociales, y gradualmente, los discursos insertados en estos textos son adoptados
por otros actores para convertirse en discursos estandarizados en una realidad organi-

zacional.

Al menos en el documento citado [I16], se hizo alusién a fragmentos de textos de
tipo como La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos UNESCO, asi
como a las Guias sobre creacién, funcién y capacitacién también de la UNESCO; se hizo
referencia también al trabajo realizado en otras comisiones nacionales que pertenecen a
la Red Regional de Comités Nacionales de Bioética (Uruguay, Brasil, Argentina, Boli-
via, Peri, Chile, Cuba, Colombia, Ecuador, El Salvador, Haiti, Venezuela y Reptblica
Dominicana), asi como a las experiencias registradas de comités de ética asistencial
de la Federacion Latinoamericana de Instituciones de Bioética (FELAIBE). De algunos
textos mexicanos, se citaron los Lineamientos operacionales de las Comisiones Estatales
de Bioética, asi como de las dos guias nacionales para la integracion y el funcionamiento
de los Comités de Etica en Investigacion y de los Comités Hospitalarios de Bioética,
también se hizo mencién del Plan Nacional de Desarrollo de México, y del Decreto de
Reforma a la Ley General de Salud por el que se adicioné el articulo 41 bis y se reformé
el articulo 98 [116].

Por otro lado, en el documento citado [116], se hizo alusién a los continuos retos
que enfrentan las CEBs como son, garantizar la continuidad de su operacién a pesar
de los cambios de administracion estatal, la rotacién de personal, y la falta de recursos
econdmicos, materiales y humanos; las deficiencias de los integrantes de las CEBs, asi
como la falta de sensibilizacién en las instituciones de salud para promover la perspec-
tiva bioética. Esos enunciados fueron interpretados como fenémenos de afrontamiento,

aguante y resistencia.

Otra caracteristica que se aprecié de este texto ademas de la llamada intertextuali-
dad (referencia a otros textos) fue la interdiscursividad, ambos recursos proporcionaron
al documento una recepcién e interpretacion congruente con la realidad socio-politica-

institucional de la bioética en México. Con ello, se puede observar como los discursos
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plasmados tanto en textos nacionales, como en textos internacionales, pueden ayudar

a interpretar las formas asociados con el sentido y la legitimidad institucional.

Con este breve analisis se dio cuenta de la relevancia implicada en la identificacién de
textos y discursos con mayor probabilidad de producir construcciones sociales asociadas
con textos y discursos preestablecidos que prescriben los actos institucionales con miras
a fortalecer la legitimidad. Asi que la probabilidad de que un discurso produzca una
institucion depende de una serie de factores, uno de los cuales se refiere a la construc-
cion interna del discurso mismo, dado que un discurso es construido por un conjunto de
textos interrelacionados, debe buscarse que las descripciones y explicaciones del tema

a tratar converjan entre si [18].

Por otro lado, se puede citar del caso de los discursos registrados de actores que
respondieron a las entrevistas y a los cuestionarios. Continuando con el andlisis en ma-
teria de legitimacion, en estos discursos se encontraron enunciados que simbolizaban
un fenémeno compuesto de afrontamiento, aguante y algo de resistencia al proceso de

institucionalizacion en si.

Por ejemplo, de las respuestas del cuestionario en linea, la primera pregunta sobre
participacion en las politicas ptublicas de salud, pretendia buscar aspectos sobre la legi-
timidad. Las respuestas registradas dieron cuenta de la presencia de este fenémeno, la
mayoria de estas daba a entender que como CEB han tratado de cumplir su compro-
miso con la sociedad en materia de salud, como se puede apreciar en la figura [2.5} tal
ha sido el caso de la respuesta 1) en materia de salud mental; 2) mortalidad materna;
3) distribucién equitativa; 4) compromiso con la sociedad civil y los profesionales de

la salud; 6) calidad en los servicios de salud; 7) voluntades anticipadas; 8) muerte digna.

Asi mismo, las respuestas de la segunda pregunta sobre jcuales serian los temas
prioritarios en los que podria intervenir la CEB en cada Estado? también se perciben
como miradas propositivas de legitimidad para cumplir su compromiso con la socie-
dad en materia de salud como se puede apreciar en la figura tal ha sido el caso
de la respuesta 1) relacién médico-paciente, el aborto, cuidados paliativos, medicina

genémica; 2) salud mental; 3) ética en la relacién médico paciente, cuidados paliativos,
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dilemas éticos al final de la vida, uso de transgénicos y sobre el aborto; 4) suicidio,
aborto, embarazo en adolescentes y relacion médico-paciente; 5) dilemas al final de la
vida (voluntades anticipadas, cuidados paliativos), dilemas por cuestiones morales 6)
calidad en los servicios de salud, relacién médico-paciente, aborto, eutanasia, desarrollo,
capacitacion y asesoria CHB y CEI, programas curriculares de educacién en bioética,
atencién al adulto mayor, salud ambiental; 7) educacién a personal de salud; 8) volun-

tades anticipadas, matrimonios igualitarios, mariguana y medio ambiente.

Por otro lado, las respuestas de la segunda pregunta sobre ;qué retos han enfrentado
para realizar sus actividades pertinentes en el Estado? Las respuestas registradas dieron
cuenta de la presencia de otro fenémeno, el afrontamiento a los desafios, al tratar de
cumplir su compromiso con la sociedad en materia de salud, como se puede apreciar
en la figura tal ha sido el caso de la respuesta 1) en materia de difusién; 2) depen-
dencia del Secretario de Salud en turno; 3) asistencia y permanencia de su estructura
organica; 4) unidad del equipo de trabajo dentro de la diversidad interinstitucional; 5)
falta de presupuesto; 6) apoyo técnico-administrativo y de infraestructura como orga-
nismos auténomos; 7) desconocimiento de la materia su utilidad y por ende la falta de

pre presupuesto; 8) falta de presupuesto y la mentalidad de la gente.

Asi mismo, las respuestas de las dos ultimas preguntas sobre la importancia de la
intervencion de las CEBs en las politicas de salud y ;qué propondria para motivar la
participacion de las CEB como asesoras de gobierno? dieron cuenta de una de las ma-
yores demandas de reconocimiento a su gobernabilidad y su compromiso en materia de
salud proteccién a los derechos humanos, como se puede apreciar en la figura[2.10]y 2.11]

En cuanto al andlisis de discurso resultado de las entrevistas obtenidas se pueden
apreciar al menos tres fendmenos: 1) un sentido de satisfaccién y optimismo 2) un sen-
tido de responsabilidad, compromiso y deber 3) un sentido de determinacién contra

acciones contrarias al sentido de trabajo de cada comision de bioética.
Por ejemplo, en una de las entrevistas, el interlocutor mencioné que aunque reconoce
que enfrenta un reto enorme al estar a cargo de su labor como comisionado, considera

que es como un sueno que habia tenido toda la vida, pues esta convencido que a partir
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de la bioética se puede transformar el sistema de salud; que esta consciente del reto
politico y social, tiene muy claro es que esa asignacion sobre la comision le resulta muy
satisfactorio, y esta convencido de que mediante la comision de bioética se podra incidir
en las politicas de salud, por ejemplo para mejorar la calidad de la atencién médica en

la poblacion.

En otra de las entrevistas realizadas, el interlocutor reitero su preocupacién por dar
cumplimiento a que los comités realmente se retnan y funcionen y no solo sean un

instrumento politico.

Finalmente del discurso de la reunion nacional se pudo distinguir que la voluntad
politica, la estrecha relacion con los secretarios de salud de cada entidad y con el co-
misionado nacional, asi como la obligaciéon de capacitarse y mantenerse actualizado en
temas de bioética es esencial para dar cumplimiento al cargo que ostenta cada comision.
La mayor resistencia percibida en estos discursos estuvo relacionada con la politizacion
del trabajo de las comisiones y que no se les dé el crédito debido o que el valor por su
trabajo se lo acrediten a otros actores politicos. El mayor reto que se manifesté fue la
rotacion de personal debido a los cambios de gabinete, lo cual afecta severamente la

constancia del trabajo logrado.

2.1.7. Mapeo de categorias

Para ilustrar el papel que las CEBs tienen como instituciones sobre las politicas de
salud y que pudieran modificar las dindmicas sociales, politicas y de salud, se revisé
la literatura pertinente y se generé una tabla de codigos sistematizados utilizando el
software ATLAS.ti. Una vez que se conté con una tabla de cédigos se generé un mapa

de categorias a priori y éste se visualizo mediante un diagrama aluvial.

Una vez que se habian identificado los codigos y las categorias predefinidas, se pro-
cedi6 a asignar o clasificar todas las citas previamente seleccionadas (del andlisis de
contenido, asi como de las respuestas, tanto del cuestionario como de las entrevistas)

dentro de alguna de las categorias deducidas a priori de los objetivos propuestos.
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Cuando se aplicaron esas categorias a un analisis critico del discurso de cuatro fuen-
tes de informacién (Los documentos oficiales y articulos cientificos, las respuestas a
los cuestionarios en linea, la informacién recabada mediante las entrevistas y los te-
mas discutidos en una de las recientes reuniones anuales de las comisiones de bioética),
se advirtié que era necesario recodificar la informacién e ingresar a la herramienta de
andlisis otros codigos y categorias emergentes para redefinir el papel simbdlico de estas

instituciones y asi dar cuenta de su papel en la arena publica.

El resultado de esa reorganizacién obligd a la modificacién de la tabla de codigos
que se generd a priori, de manera que también se remodeld el mapa de categorias y a
la vez éste se visualiz6 mediante un diagrama aluvial (RAW Graphs). Asf al final, la
herramienta de analisis, si como su visualizacion se modificé quedando como lo muestra

la siguiente figura [2.15
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Formas de
gobernanza
] Aconsejer a las instituciones poiticas
] Atencion centrada en pacientes
] Gobiero cientifico
] consuitado por gobiernos
] Poiitica organizacional
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] peiiberaciones y recomendaciones
] oignidad

] Autonomia

Contenido
del discurso

] Practicas de goberanza de bicetica

] Pobiaciones vuinerables

] Experimentacion humana

] Muerte, democracia y eleccion Etica publica
I Fertilizacion in vitro

] Atienacion en bicetica publica
I Estado vegetativo persistente
] control de la nataiicad

| ——

Dispositivo
Institucional

I Cambio social

] Bienestar social

I Justicia social

I Control Social, Formal

Bienestar Social

Reduce la incertidumbre

Simulacion Proteccionista ||
Simulacion de comunicacion |
Simulacion de autonomia I

Simulacion de servicio ||

Simulacion defensa de Ia dignidad humana ||

Simulacion defensa de la vida ||

Simulacion de justicia |
Simulacion de equidad I

Simulacion defensa de la naturaleza I

Simulacion 8 decision colectiva ||

Papel
simbodlico

Mecanismos de control |
Contingencias politicas |

Elite del gobierno |

Autoridad moral epistemica

Poder disciplinario

I Aceptacion o rechazo de tratamiento
I Uso de fetos abortados en investigacion medica
] cientifico medico Simulacion de respeto

Campos de lucha

] Avance cientifico I Valores sociales

] inovacion tecnologica

—— ] ingenieria genetica Simulacion de racionalidad Relaciones de fuerza |
] investigacion ciinica

] investigacion de sujetos humanos Valores sociales

] Evitar matas practicas X
I e —— Simulacion de pluralidad
I Protocolos de investigacion
| Respuestaal escandalo Simulacion intelectual |

Divulgacion de normas eticas
I g: ] Bioetica social Simulacion de legitimidad | Autoridad intelectual

I Conflicto social

Medicos Desarrollo Social

Simulacion de orden social I
] penegacion de tratamiento

Simulacion de participacion civil |
Farmaceuticas
Simulacion de organizacion I
Planeacion y gestion Ambicion
Enfermeras Simulacion de etica medica ||

Simulacion de cumplimiento ||

Adopcion de normas eticas ] Reiigion y ciencia Simulacion de deliberacion ||

Etapa exploratoria Etapa probatoria

Figura 2.15: Modelo para el analisis critico. Etapa exploratoria y etapa probatoria. Co-
lumnas: 1) Formas de gobernanza, 2) Contenido del discurso, 3) Dispositivo institucional, 4)

Reduccién de la incertidumbre y el 5) Papel simbdlico.

Del primer esquema propuesto, a este ultimo esquema, se puede apreciar que se
eliminaron algunas columnas —que si bien en su momento ayudaron a conducir el tra-
bajo exploratorio, en este momento ya no eran requeridas metodolégicamente— y se
incorpor6 otra que derivé de una lectura maés critica tanto del discurso como de los
documentos oficiales revisados. Esta columna que se anexd se nombré: Reduccion de la

incertidumbre, y esencialmente se desagregé en diversos codigos sobre simulacion.

Sobresale este término por el contexto politico-social que se ha manifestado en la
arena publica de México. Para Maria Amparo Casar, la democracia mexicana aprendid

a conjugar un solo verbo: simular. La autora menciona en una nota para el periédico
EXCELSIOR del dia 6 de Diciembre de 2017, refiriéndose a la democracia electoral lo
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siguiente:

Los partidos y candidatos simulan gastar en promedio sélo 38 % de los
topes de campana; los medios simulan no vender publicidad, los funciona-
1108 simulan no usar electoralmente los programas sociales, los gobernadores
simulan estar al margen, los partidos simulan que el juego es de ciudadanos
y no de clientelas, los privados simulan no dar dinero a los candidatos...

esa simulacion una parte corresponde a la ley.

Ante este panorama, valia la pena preguntarse si fuese esta una de las respuestas
a la pregunta motivo de este trabajo y a otras que fueron surgiendo en el proceso de
investigacion: ;Cudl es el papel de las CEBs en las politicas publicas de salud? ;Seria la
simulacion la accién principal que motivaria a las CEBs y se promoviera el pensamien-
to bioético México? ;Tendrian las CEBs un papel simbdlico de biopoder velado por la

pantomima de una ética proteccionista?

Derivado del analisis de contenido de los documentos oficiales y algunos articulos
cientificos se propusieron los siguientes cddigos de la columna, Reduccién de la incerti-

dumbre:

Simulacién de autonomia

= Simulacién de comunicacion
» Simulacién de cumplimiento
= Simulacién de deliberacion
= Simulacién de equidad

» Simulacién de ética médica
» Simulacién de justicia

= Simulacién de legitimidad

= Simulacién de orden social

» Simulacién de organizacién
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Simulacién de participacién civil
Simulacién de pluralidad

Simulacién de racionalidad

Simulacién de respeto

Simulacién de servicio

Simulacién defensa de la dignidad humana
Simulacién defensa de la naturaleza
Simulacién defensa de la vida

Simulacién intelectual

Simulacién proteccionista
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Capitulo 3
Discusion

La humanidad ha experimentado una época de cambio acelerado, desde la segunda
mitad de los anos setenta, llamada globalizacion, que no ha sido mas que la expresion
franca de la fase neoliberal del capitalismo. A partir esa légica, casi todas las activida-
des colectivas humanas se han estructurado para contribuir a la acumulacion del capital
como motor del desarrollo humano. Se hizo patente que con el Consenso de Washington,
una triple acometida se desarrollé a nivel mundial: El primer ataque se dio contra el
trabajo, la segunda contra el Estado y una tercera contra la naturaleza. El resultado
de toda esta mutacién social fue creando una creciente incertidumbre generalizada, y
la destruccion, tanto de la existencia social de la humanidad como de la naturaleza, ha

sido cada vez mayores [95].

La dominacién del capitalismo exigié una reflexion bioética basada en un analisis so-
cial. Identificar la incertidumbre en los sistemas sociales, biolégicos y politicos se volvia
esencial para comprender el papel central que desempenan las instituciones, tanto pa-

ra sobrellevar esta incertidumbre, como para proponer estrategias de lucha y resistencia.

La institucionalizacion de la bioética se ha descrito como una respuesta a una mezcla
de demandas de preocupaciones ptiblicas emergentes (incluyendo aquellas sobre avances
tecnolégicos y también de précticas no éticas) y los contextos politicos cambiantes en
los que las preguntas sobre los datos masivos o sobre el valor de la vida se debatio y se
tradujo en principios y reglas para guiar la vida publica. [104]. El formalismo y el apego

a la legalidad han sido parte de un discurso politico, mas no de la practica constante

5
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del propio sistema [31].

Por lo tanto, la pregunta alrededor de este contexto se planteaba como: ;Se esta
logrando avanzar en este tema o simplemente se aparenta dar atencién a estas incerti-
dumbres, mediante el enmascaramiento de una problematica irritante con un discurso
prometedor, y a la vez confinada a ser objeto de un control politico-social generalizado.
Este cuestionamiento se mantenia en estrecha relaciéon con las preguntas iniciales que
se plantearon en este trabajo: jcual es el papel de las CBI en las politicas publicas de
salud?, jcomo funciona el arreglo institucional existente? ;qué facultades, alcances y
limitaciones de poder, asi como el ejercicio del mismo, le han sido otorgados a estas
instituciones? ;qué tendencia politica y social muestra al ejercer su autoridad sobre

asuntos que pueden afectar directamente la salud y la vida?

Para darle respuesta a los planteamientos anteriores y una vez revisada la litera-
tura alrededor de las CBI como estructuras institucionales, se pudo notar que estos
organismos tienen un lugar reconocido como formas primarias de la gobernanza a nivel
mundial de la bioética gracias a la Declaracién Universal de Bioética de la UNESCO
2005. Sin embargo, aunque la formulacién de la UNESCO proporcioné un marco util
para el debate, la legitimidad de sus instituciones para operar en la esfera de las politi-
cas publicas necesitaba una mayor explicacion y justificacion de lo que se sabia hasta

entonces [104].

Considerando lo anterior, en este trabajo, inicialmente se reconstruyé un mapa de
categorias a priori para establecer un marco tedrico, asi como un marco metodolégico de
analisis. La visualizacion del primer mapa de categorias que se obtuvo a priori se puede
apreciar en la figura 3.1} Esta representacion aluvial mostraba y grandes categorias de
analisis a priori: 1) Las formas de institucionalizacién, establecidas por el marco de la
UNESCO; 2) Las formas de gobernanza, cuyos c6digos emergieron como resultado de un

primer anédlisis de contenido de la literatura en materia de gobernanza en bioética [104].
Las columnas 3 a 6, fueron reconstruidas de forma similar a la anterior, basandose
en un analisis a priori de la literatura, tanto de los documentos oficiales como de los

articulos cientificos quedando de la siguiente forma: 3) Estructura institucional, esta
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hacia referencia al objeto de estudio particular de cada comisién; 4) Contenido del
discurso, los cédigos fueron reproducidos eligiendo los principales temas que generan
incertidumbre, en el trabajo de las comisiones; y la 5) Dispositivos de seguridad, que
representaron aquellas practicas para mantener el orden social, concebidas como un
sistema valores; 6) Papel simbdlico, estos cddigos surgieron como propuesta inicial de

un andlisis critico de la literatura.

Formas de
institucionalizacién

Etica en investigacion

Normativos y/o consuitivo

Etica asistencial y hospitalaria

Asociaciones medicas profesionales

Formas de
gobernanza

1 Investigacion ciinica

0 Evitar malas practicas

1l Protocoios de investigacion

1 Cientifico medico

1 Inovacion tecnologica

1 Gobierno cientifico

1 Asesores de los gobiemos

1 Politica organizacional

1 Aconsejar a las instituciones politicas
1 Dignidad

1 Consuitado por gobiemos

1 Aceptacion o rechazo de tratamiento
1 Respeto

1 Atencion centrada en pacientes

1 Deliberaciones y recomendaciones

1 Autonomia

I Medicos
I Enfermeras

I Adopcion de normas eticas

Estructura
institucional

Investigacion de sujetos humanos Il

Ingenieria genetica |

Experimentacion humana ||

Uso de fetos abortados en investigacion medica Il
Bioetica social |

Ciencia y teologia |

Colectiva Alienacion en bioetica publica I
Respuesta al escandalo |

Control e la natalidad I

Avance cientifico ]

Sustantiva Planeacion y gestion
Muerte, democracia y eleccion Etica publica |
Fertilizacion in vitro |
Practicas de gobernanza de bioetica |
Politica Poblaciones Vulnerables I
Religion y ciencia |
—

Denegacion de tratamiento ||

Contenido del
discurso

Dispositivos de
seguridad

Valores sociales I
Valores sociales I

Justicia social I
Desarrollo Social

Gontrol Social, Formal I

Cambio social |
Bienestar Social Il

Bienestar Social

Papel
simbdlico

Mecanismos de control I

Ambicion I

Poder disciplinario |

Autoridad intelectual

Campos de lucha. I
Autdridad moral epistemica I

Relaciones de fuerza Il
Elite de! gobierno Il

Contingencias politicas I

I Farmaceuticas Conflicto social I

Estado vegetativo persistente I

Etapa exploratoria |

I Divulgacion de normas eticas

Etapa probatoria

Figura 3.1: Modelo para el andlisis critico. Columnas: 1) Formas de institucionalizacién, 2)
Formas de gobernanza, 3) Estructura institucional, 4) Contenido del discurso, 5) Dispositivos

de seguridad y 6) Papel simbdlico.

Una vez establecido el encuadre metodoldgico, el procesamiento de la informacion
se desarrollé siguiendo este marco Se concentré el andlisis en el enfoque del institu-
cionalismo, una vez considerado teéricamente como se llego a él, y se optd por elaborar
una propuesta tedrica que diera respuesta a la pregunta central de este trabajo: ;cudl

es el papel de las CBI en las politicas publicas de salud?
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Figura 3.2: Encuadre metodolégico

A pesar de que hay una considerable variedad de enfoques dentro del institucionalis-
mo, la corriente utilizada en este trabajo se centrd en la que concibe a las instituciones
como producto de las actuaciones necesarias para satisfacer sus intereses; de esa forma,
los individuos obedecen a normas institucionales, entre otras razones, para reducir in-

certidumbres y simplificar la toma de decisiones.

Basados en ese enfoque se planted que las instituciones no pueden afectar direc-
tamente los resultados de politicas, sino a través de su impacto en los procesos de
realizacion de politicas, a partir de los cuales estas son disenadas, aprobadas e im-
plementadas por los actores. A través del proceso decisional, las instituciones influyen
sobre las politicas adoptadas, en particular, sobre la capacidad de mantener compro-

misos intertemporales, la calidad de la implementacién, la estabilidad y la credibilidad
de las politicas [7§].
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El desafio para este tipo de andlisis se centraba entonces en vincular las citas y
los discursos en conglomerados mayores y de mayor nivel de abstraccion a la vez que
se desagregan las diferentes dimensiones o categorias en el proceso que se denomind
Etapa exploratoria. Esta seccién dio cuenta de cémo conectar la teoria institucional

con las formas de andlisis de discurso desde una perspectiva lingiiistica.

Dado que las instituciones no influyen en las decisiones de una manera determinis-
ta, mantienen un amplio margen para que los actores elijan entre diferentes opciones
tacticas y estratégicas, lo cual implica reconocer que los resultados de politica no son
un simple cumplimiento de reglas institucionalizadas o normas culturales, sino que es
una acciéon que el actor desarrolla con una intencionalidad: la de obtener resultados

preconcebidos [94].

Sin embargo, surgia la pregunta de cudl seria la mejor manera de probar que aquello
seria cierto. Una de las estrategias pensadas fue la posibilidad de especular que el papel
de las CBI en México tuviera algunos rasgos de clientelismo, patrimonialismo, patronaz-
go, simulacién o autoritarismo; no sélo para analizar la forma en que la dindmica entre
la institucién y estructura gubernamental afecta los resultados de politicas publicas,
sino también con la intencién de conocer si los temas que han generado incertidumbre
en el marco de la biopolitica, eran prioritarios para el arreglo institucional existente
o simplemente se aparentaba dar atencion a éstas en funcién de mantener un control

social.

Para comprobar el papel de las CEBs como instituciones para reducir la incertidum-
bre se tomo el concepto de simulacién para especular cémo podrian estos organismos
dar respuesta a los temas preocupantes, tanto a la sociedad como a la politica nacional,
basandose en la hipdtesis de que, de no atenderlos, se pudiera general un descontrol

social, cientifico y hasta biopolitico en la escena internacional.
El concepto de simulacion institucional se ha utilizado para caracterizar el sistema
autoritario en México, asi como a su democracia liberal. Especificamente en el &mbito

electoral, ha sido muy utilizado para senalar a las conductas veladas para acceder al po-
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der publico, llaméndolas ejercicios de simulacion democrdtica, citando de Maquiavelo,
se decia: no hay que ser, hay que pacer. De tal forma que se utiliza la simulacién para
proyectar imdgenes que cumplan mds con el deber ser (lo legitimo y legal), que con la
realidad [147].

En general, el concepto de simulacién, alude al funcionamiento de la mayoria de
las instituciones del pais. Este esquema de institucionalidad ha destacado a México
de entre otros paises de América Latina (Brasil, Chile, Argentina, Bolivia, Guatemala,
Salvador, Nicaragua y Honduras), gracias a que histéricamente, este esquema, le ha
proporcionado una aparente estabilidad politica y electoral [I14§]. A pesar de que este
sofisticado esquema institucional ha sido reconocido internacionalmente, su alto grado
de simulacion institucional y su parafernalia legal ha permitido una realidad autoritaria

innegable en el sistema politico mexicano [14§].

Finalmente, derivado de una lectura més profunda, rigurosa y critica de la informa-
cion obtenida, se realizé la integracion y se propuso que al mapa tedrico originalmente
propuesto se le podria agregar una columna sobre la forma tentativa en la que las CEBs
abordan los temas de incertidumbre que pudieran afectar la salud y la vida. A la vez,
se propuso que algunas otras columnas ya no eran necesarias para esta etapa a la que

se le llamo6: Etapa probatoria.

La visualizacién del primer mapa de categorias que se obtuvo a priori se modificd
en esta segunda etapa como resultado de citas textuales y discursivas que emergieron

de manera inductiva de la informacion recolectada quedando de la siguiente figura [3.3|

Esta representacién aluvial ahora mostraba las siguientes categorias de andlisis: 1)
Las formas de gobernanza; 2) Contenido del discurso, 3) Dispositivo institucional, 4)
Reduccién de la incertidumbre y 5) Papel simbdlico; estos codigos emergieron como
propuesta probatoria sobre el papel de las CEBs en materia de politicas de salud, esta
columna proponia entender el papel simbdlico de estas instituciones como la expresion
institucionalizada de la biopolitica y el biopoder. A continuacién se describe brevemen-
te la forma conceptualizada de estos cddigos, de la columna 5 y 6. (Reduccién de la

incertidumbre y Papel simbdlico).
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Formas de
gobernanza
I Aconsejar a las instituciones politicas
] Atencion centrada en pacientes
I Gobierno cientifico
] consutado por gobiemos
I Politica organizacional
] Asesores de los gobieros
| Respeto
I Deliberaciones y recomendaciones
] pignidad
] Autonomia
] Aceptacion o rechazo de tratamiento
] cientifico medico
I Inovacion tecnologica
] investigacion ciinica
] Evitar maias practicas

I Protocolos de investigacion

I Divulgacion de normas eticas
Medicos.
Farmaceuticas

I Enfermeras

Adopcion de normas eticas

Contenido
del discurso

I Practicas de gobernanza de bioetica

] Pobiaciones vuinerables

] Experimentacion humana

I Muerte, democracia y eleccion Etica publica
] Fertiizacion in vitro

] Asienacion en bicetica publica
I Estado vegetativo persistente
I Control de la natalidad

I Eutanasia pasiva

I Uso de fetos abortados en investigacion medica
I Avance cientifico

] ngenieria genetica

] investigacion de sujetos humanos

I Ciencia y teologia

] Respuesta al escandalo

] Bioetica social

] confiicto social

] penegacion de tratamiento
Planeacion y gestion

] Reiigion y ciencia

Dispositivo Reduce la incertidumbre
Institucional
Simulacion Proteccionista I
Simulacion de comunicacion |
I ETHEEE Simulacion de autonomia I

. imulacion de servicio |
] ienestar soci S

Simulacion defensa de la dignidad humana I
Justicia social
Simulacion defensa de la vida ||

I Control Social, Formal Simulacion de justicia |

Simulacion de equidad I

Bienestar Social  Simulacion defensa de a naturaleza ||

Simulacion dé decision colectiva ||

Simulacion de respeto I
Valores sociales

Simulacion de racionalidad I
Valores sociales

Simulacion de pluralidad I

Simulacion intelectual |

Simulacion de legitimidad |

Desarrollo Social Simulacion de orden social I

Simulacion de participacion civil |
Simutacion de organizacion |
Simulacion de etica medica ||
Simulacion de cumplimiento ||

Simulacion de defiberacion |

Papel
simboélico

Mecanismos de control |
Contingencias politicas I

Elite del gobierno |

Autoridad moral epistemica

Poder disciplinario

Campos de lucha

Relaciones de fuerza |

Autoridad intelectual

Ambicion

Etapa exploratoria

Etapa probatoria

Figura 3.3: Modelo para el analisis critico. Etapa exploratoria y etapa probatoria. Columnas:

1) Formas de gobernanza, 2) Contenido del discurso, 3) Dispositivo institucional, 4) Reduccién

de la incertidumbre y el 5) Papel simbdlico.

Una vez que se analizaron los datos sobre la forma y el contenido de respuesta

(formulario o entrevista) de cada CEBs se pudo apreciar que, como instituciones, se

perciben algunas caracteristicas minimas de simulacién. Por un lado se puede afirmar

esto por la existencia de estas CEBs y la ausencia de sus actividades en la arena politica.

Por la forma en la que se ha desarrollado la institucionalizacién de la bioética en

México, vy por la tradicién que se tiene de aparentar escenarios politicos para llegar y

conservar poder, se puede probar que la cultura de la simulacién esta alcanzado los

aspectos de la cultura bioética en nuestro pais.
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El término de simulacién parecié ser al principio de esta propuesta tedrica un con-
cepto provocador, y asi fue, porque como el concepto de clientelismo, la simulacion esta
considerada como una de las formas autoritarias o antidemocraticas de gobernar, por
lo que adquiere facilmente una fuerte carga peyorativa [149]. Asi, el término de simula-
cion, fue un término modelo para aproximarse a la minima reflexion, sobre el papel que
estas comisiones tendrian para manejar los temas relacionados con la incertidumbre en

las politicas publicas de salud.

Reduccion de la incertidumbre

Simulacion de deliberacion

Simulacion defensa de |la dignidad humana
Simulacion de pluralidad

I Simulacion de legitimidad
I Simulacion de racionalidad
I Simulacion de autonomia

Simulacion proteccionista
I Simulacion de justicia

Simulacion de orden social
I Simulacion de organizacion

I Simulacion de comunicacion

I Simulacion de participacion civil

ion de c

I Simulacion de equidad
I Simulacion de etica medica
l Simulacion de respeto

Simulacion defensa de la vida 5 : -
Simulacion de servicio

I Simulacion defensa de la naturaleza

I Simulacion intelectual

Etapa probatoria

Como se describié anteriormente, en el marco de las ciencias sociales, la incertidum-
bre que se cree que puede ser abordada mediante los conceptos de bioética y biopolitica
porque han estado relacionados con la deformacién de los modos de vida; el desacredita-
do rol del Estado; la pauperizacion social; la segregacion de las sociedades; los absurdos

niveles de burocracia y corrupcién social; el incremento de las adicciones; las inmigra-
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ciones; el aumento de los grupos radicales; la existencia de la pena de muerte, de la
tortura y el acoso; la tergiversacion de derechos fundamentales; los interminables aten-

tados contra la libertad y otros derechos amparados por la justicia social [150].

En el marco de la bioética, los temas que generan incertidumbre y la capacidad para
el manejo de la misma se encuentran asociados a las poblaciones vulnerables, experi-
mentacién en humanos, fertilizacién in vitro, control de la natalidad, eutanasia pasiva,

ingenierfa genética, denegacién al tratamiento, entre otros [I51] [152] [153].

Finalmente, al integrar toda la informacién y la forma en la que ésta se iba recons-
truyendo en los mapas de categorias, se pudo identificar en el discurso de los represen-
tantes de las CEBs que fueron intervenidas, una tendencia de luchar contra un sistema
de apariencia o de simulacion. Lucha por la legitimidad, métodos de trabajo, acceso
a los recursos financieros y la necesidad urgente de recursos humanos capacitados fue
una constante demanda discursiva. Derivado de este andlisis, se reconstruyé un mapa
de categorias que contendria algunos de los conceptos propuestos para probar los ras-
gos de resistencia, asi como la conexién posible con los otros codigos y categorias que
emergieron en el analisis del discurso. A continuacion se puede apreciar este diagrama

en la figura (3.4

En la columna de codigos de resistencia se puede apreciar que hay dos que parecen

ser los mas sobresalientes, el apoyo politico y la voluntad politica.
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Legitimacion

Relacion dialéctica y de interaccion

Reduce incertidumbre

Papel simbdlico

Resistencia

]| simulacion de autoncmis
|| simulacion de sewicio

I Rogulecion gubomamanial J| simuiacion ge organizacion

|| simuiacion Proteccionista
Democraca
[ simulacion de etica medica

I Congruendia de fuerzas poliicas I Simulacion intelectual

|| simuiacion defonsa do Ia vida

1 detensa do I
Vieiae pluralistas
[| simuiacion de decision caléctiva

[ simuiacion de legtimisas

Foros publicos I Simulacion de pluralidad

I e openantaloe I Simulacion de racionalidad

]| Financamient, Gobiero
I Simulacion de respeto
|| simulacion de participacion civil
I Simulacion do oquidad
Ricetica regulatoria

[ simuiacion ge cumpimiento

I Simulacion de orden socal

J| simulacion de comunicacion
[l simuiacion ge justicia

[| simuiacion de defberacion

Autoridad moral epistemica

l Simulacion defensa de la dignidad humana

retomar y aplicar loe vaiores biosticos ||
osfuorzo politico y social ||
Elita dol gobierno ||
apoyo politico
Mocsnismos de control ||

Contngencias iucas
- L 1 presupuesio basado en resultados ||

no se cusnta con un incentivo ||
Poder disciplinario fala do espacios fisicos ||
victimas de persoras que solo busean o pader ||
Mexico tiene fama ce comiitis ||

interesades de palatea y no de trabajo ||

falta de tiempo ||

Autoridad intelectual entablar un mismo lenguaje ||

diculiad para funcicoar |
adquitr compromises y cumpiirios |
veluntad poliica

Rolaciones de fuerza ||

aarie legiimisaa ||

moviidad de personal y la mala gestion de los recursos humanos ||
Campos da lucha 15 tituios son un consumo innecesario ||
bioetica sindcal ||

Ambicion
slgunos recursoe se politizan ||
respaido pottico ||

ro hay un estmuio ||

Etapa prob

atoria

Figura 3.4: Diagrama aluvial que muestra la propuesta tedrica y las categorias emergentes

sobre la legitimacion y la resistencia institucional: Columnas: 1) Legitimacién, 2) Reduccién de

la incertidumbre, 3) Papel simbdlico, 4) Resistencia. En la columna de c6digos de resistencia

se puede apreciar que hay dos que parecen ser los

voluntad politica.
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Capitulo 4
Reflexiones y perspectivas

Con el desarrollo del presente trabajo de tesis, basado en un analisis exhaustivo
de la literatura, siguiendo los enfoques de la salud colectiva, desarrollando un analisis
de contenido y un analisis de discurso critico, se propuso una forma alternativa para
estudiar al papel de las CEBs en su forma institucionalizada, asi como algunas de sus
expresiones en las politicas. El diseno que se propuso para las codificaciones anteriores
proporcionara una visiéon general sobre una alternativa para un anélisis critico en el

contexto de la salud colectiva.

Con la informacién obtenida se hizo patente que estos organismos experimentan
cambios sustanciales en su concepcion, asi como un escrutinio cada vez mayor de la

sociedad académica, cientifica y politica.

El desafio de analizar el papel de las comisiones estatales en particular, como or-
ganismos publicos, se debe principalmente a que son entes sumamente dindamicos. Si
bien, sus acciones pueden activar procesos politicos trascendentales para la sociedad,
como ha sido el caso en materia de los cuidados paliativos (ver Apéndice , pero la
gran mayoria de estas son intangibles y dificiles de determinar. Por ello, los criterios
propuestos en este articulo, son un primer acercamiento para realizar un anélisis critico

del papel de las CEBs en las politicas propias de cada region.

El estado, la bioética institucionalizada y las politicas han entablado una relacion

que se consolida, a veces més fuerte para un estado y otras veces més débil para para
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otro, y posiblemente estos vinculos nunca estaran ausentes. Por lo anterior, continuar
con un estudio empirico de las CEBs en y ante las politicas publicas de salud, tendra
que ser un proceso epistemolégico constante. A fin de comprender si hay en la arena
biopolitica otros elementos, quiza velados en la administracion y gestion de estas comi-

siones, tales como: clientelismo, patrimonialismo, patronazgo o autoritarismo.

En este trabajo se seleccioné el concepto tedrico de simulacion como un primer ejer-
cicio tedrico para probar que el papel de las comisiones estuviera asociado con éste y
evidenciar que el trabajo que han realizado desde la conformacion de cada una de las
CEBs hubiera sido una especie de apariencia politica que hubiera simulado defender y

proteger la vida, la sociedad y la naturaleza.

De tal manera, que una vez analizadas las evidencias y a modo de conclusion
preliminar se puede decir que, las CEBs han sido formadas para atender —al menos
parcialmente— algunos temas en materia de bioética que pudieran perturbar el orden,
tanto social como institucional, del Estado Mexicano. Hasta el momento, estas CBI no
parecen ser una especie de simulacién o artificio biopolitico social; y por otro lado, pace

emerger de los discursos una especie de resistencia al sistema actual.

En general, las CEBs harian bien en reflexionar sobre como su experiencia y tu
trabajo puede ser puesto realmente al servicio de la sociedad, asi como, reflexionar so-
bre la mejor manera de ejercer el poder, asi podrian asegurarse de realizar un trabajo

moralmente, politicamente y cientificamente responsable.

Lo cierto es que en la medida en la que se estudie su papel en las politicas piiblicas
habra mayor capacidad para legitimarlas en muchos otros roles, como asesores cientificos
de gobierno o como organismos élite de gobierno, autoridades intelectuales o morales,
entre otros. La seccién de trabajo futuro esta dedicada a planear una agenda de inves-
tigacién motivada por la revision presentada en este documento. Por el momento, se

proponen algunos estudios empiricos en los que se cree que es necesario avanzar:

= Explorar las practicas de gobernanza que se han desarrollado para ayudar a las

sociedades a responder a las elecciones y los desafios que surgen en el campo de
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la bioética.

= Rastrear mediante una perspectiva jurisdiccional, tanto descriptiva como nor-
mativa jcémo se ha constituido la jurisdiccion de las CEBs a partir del marco
politico-territorial, asi como cudles han sido sus implicaciones en materia de se-

guridad?

= Probar si otros conceptos tedricos como clientelismo, patrimonialismo, patronazgo

o autoritarismo, estan presentes en su papel como instituciones publicas.

= Que los modos de vida lleguen a ser objeto de estudio de la bioética contemporanea
institucionalizada en comisiones. Esto ultimo, porque si bien los derechos, las
libertades y/o la igualdad son relevantes, también lo son, los modos de vida,
la gran mayoria, por cierto, impuestos por los sistemas econdémicos, sociales y

politicos.

Por lo tanto, estos dispositivos institucionales deberian de ser capaces no solo de re-
gistrar y repercutir en los debates sino de traducir estos debates en decisiones duraderas

con propositos colectivos en materia de politicas de salud.
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Incorporacion de los Cuidados Paliativos a la Legislacion Mexicana de Salud
Incorporation of Palliative Care to the Mexican Health Legislation

Mireya Martinez Garcia,! Jorge Alberto Alvarez Diaz? wd

RESUMEN. En el presente texto se examina la incor-
poracion del derecho a recibir cuidados paliativos al
marco normativo Mexicano. A efecto de precisar las ca-
racteristicas de estos cuidados se hace una revision de
los conceptos basicos de los cuidados paliativos y las
reformas recientes al marco regulatorio de salud. Para
el caso de los cuidados paliativos que involucran el uso
de narcéticos de origen opioide, se discuten algunos
factores que deben considerarse en el disefo de estra-
tegias sanitarias adecuadas para evitar el mal uso de
éstos y como algunos organismos colegiados pueden
influir en el manejo multidisciplinario de los cuidados al
final de la vida. La metodologia consistié en una revision
critica de articulos cientificos, codigos, leyes, normas y
decretos relacionados con el tema.

ANV @ WA\ F Cuidados Paliativos, Enfermo Terminal,
Analgésico Opioide, Bioética, México, Reforma de salud.
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RESUMEN. In the present text we will discuss the
incorporation of the human right to receive palliative
care in Mexican regulatory framework. We will review
basic concepts of palliative care and recent reforms to
the regulatory framework. In the case of palliative care
such reforms involve use of opioid narcotics, the multi-
plicity of factors will be considered in the design of
appropriate health strategies to avoid misuse and fi-
nally how some collegiate bodies can influence on the
management of multidisciplinary care at the end of life.
The methodology consists of a critical review of scien-
tific articles, codes, laws, regulations and decrees re-
lated to the subject.
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Cuidados Paliativos en el Sistema de Salud Mexicano
Mireya Martinez Garcia

A partir de la segunda

2 mitad del siglo XX comenza-

INTRODUCCION ron a promoverse formas

mas humanas para gestio-

nar el manejo bio-psico-social al final de la vida medi-

ante iniciativas juridicas, médicas y bioéticas.! Desde

entonces los cuidados paliativos (CPs) han sido consi-
derados como un complejo sistema de apoyo multi-

disciplinario en los diversos niveles de atencion.2 3

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y la
Organizacion Panamericana de la Salud (OPS), han sido
los principales organismos internacionales en promover
la integracion de los CPs a los sistemas de salud.* Se
hanincorporado estrategias de asesoramiento y guia
para que los gobiernos implementen programas sobre
el manejo del dolor centradas principalmente en cuatro
acciones: 1) desarrollo de politicas de salud apropiadas
2) disponibilidad de medicamentos 3) educaciony ca-
pacitacion para los tomadores de decisiones, trabaja-
dores de la salud asi como para el piblico en general y
4) la gestion integral en todos los niveles de atencién
para los CPs.5 ¢

La OMS desarroll6 el Indicador en Cuidado Paliativo
medido por el grado de consumo (equivalentes de
morfina) de opioides analgésicos fuertes (excluyendo
metadona) por muertes por cancer. Posteriormente, la
Asociacion Latinoamericana de Cuidado Paliativo (ALCP)
y la International Association for Hospice and Palliative
Care (IAHPC) pusieron en marcha un proyecto para en-
riquecer el indicador mundial con indicadores especifi-
cos para Latinoamérica. Como resultado, se obtuvieron
10 indicadores: uno para medir la politica sanitaria, tres
para educacion, tres para infraestructura y tres para
medicamentos.’

Las instituciones a cargo de las politicas y practicas
de salud y los programas de CPs han ido mejorando
para responder a las necesidades de los individuos con
un padecimiento terminal, principalmente -pero no
exclusivamente-% °, especialmente en el marco de la
proteccion internacional de los derechos humanos de
grupos vulnerables, como es el caso de los enfermos en
situacion terminal (EST) o los que sufren padecimientos
altamente dolorosos.1o 11

Sin embargo, para muchos gobiernos esta situacion
parece no constituir una prioridad.2 En varias regiones
del mundo, se perciben barreras que dificultan el acceso
efectivo a los servicios de atencién, asi como escasa
capacitacion de recursos humanos y acciones limitadas
de suministro y regulacién de farmacos para contro-
lar el dolor.13:14

Con esto en mente, surge la pregunta ;a qué desafio
se enfrenta el Gobierno Mexicano para hacer efectivas
las reformas de salud en materia de CPs, garantizar la
proteccion de los derechos humanos de los enfermos

terminales y a la vez intervenir en la regulacion de far-
macos para aliviar el dolor? En este trabajo realizaremos
un analisis critico de la normatividad mexicana relacio-
nada con los CPs al final de la vida, asi como la dispo-
nibilidad y acceso a la medicacion para el alivio del
dolor a la luz de las iniciativas internacionales.

Los cuidados paliativos en la normatividad mexicana

En México desde 1970y 1980, se comenz0 a trabajar
con programas locales e institucionales en materia de
cuidados paliativos. En 1972 en el Instituto Nacional
de Ciencias Médicas y Nutricién Salvador Zubiran; en
1976 en el Hospital General de México Dr. Eduardo
Liceaga; en 1981 en el Instituto Nacional de Cancero-
logia. En la década de 1990, los CPs se reconocian for-
malmente como tema de salud publica y de politica
oficial para el alivio del dolor por cancer.?s

El Plan Nacional de Desarrollo de 1995, document6
los principales antecedentes estratégicos en materia de
reforma sanitaria encabezados por la ampliacion de la
coberturay el mejoramiento de la calidad de los servi-
cios basicos, sentando las bases para mejorar la aten-
cion de los enfermos de situacion terminal.1é Posterior-
mente, el Programa Sectorial de Salud de 2007-2012%
enunci6 la iniciativa de poner en marcha el Sistema In-
tegral de Calidad en Salud (SICALIDAD) y a partir del
2007, quedo establecido para su operacionalizacién
bajo la Direccion General Adjunta de Calidad en Salud.8

En el ano 2008, el SICALIDAD comenzd a realizar
acciones para mejorar la calidad de vida de personas
que sufrieran dolor crénico mediante la coordinacion
del Programa Nacional de Cuidados Paliativos (PALIAR),
como resultado de lareforma a la Ley General de Salud
(LGS), publicada el 5 de enero del afio 2009. Los obje-
tivos del programa PALIAR eran la profesionalizacion
mediante la atencion oportuna, el control del dolor, el
buen manejo de los sintomas, el apoyo psicolégico y la
capacitacion al paciente y a su familia sobre los cuida-
dos suministrados en el domicilio. Lo anterior impulsé
programas hospitalarios integrales, y homogenizé los
protocolos de atencion para el abastecimiento de
farmacos e insumos.1?

Reformas principales a la normatividad

A continuacion realizaremos una breve descripcion de
las modificaciones a la normatividad que se fueron sus-
citando a partir del 2009 y quedaron registradas en el
Diario Oficial de la Federacién (DOF) conforme apare-
cieron. El dia 5 de enero de 2009, se publicé la reforma
y adicion de algunos articulos a la LGS en Materia de
CPs20 (cuadros 1y 2). Posteriormente, el 1 de noviem-
bre de 2013 se publico la reforma al Reglamento de la
LGS en Materia de Prestacion de Servicios de Atencidn
Médica para la atencion de CPs21. (cuadros 3y 4).
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Seccion | Reforma a la Ley General de Salud-2009

Articulo Primero | Fraccion | del inciso B del Articulo 13

Autoridades encargadas de gestionar la pres-
tacion de los servicios

Fraccion Il del Articulo 27

Se consideran servicios basicos de salud a las
acciones paliativas.

Articulo 59

Se promoveran y apoyaran grupos o progra-
mas que requieran CPs.

Fraccion IIl del Articulo 112
Educacion para la poblacion en materia de CPs.

Articulo 421 bis

Se emiten sanciones 1) al que deje de propor-
cionar los cuidados basicos a los enfermos en
situacion terminal, 2) a quien haga uso inde-
bido de estupefacientes y 3) sobre el manejo
de 6rganos y tejidos

Fraccion IV al Articulo 33

Establece las acciones paliativas en la aten-
cion médica

Cuadro 1. Elaboracion propia a partir de La Ley General de
Salud en Materia de Cuidados Paliativos, reforma publicada
el dia 5 de enero de 2009 en el Diario Oficial de la Federacion.

Seccion | Adicién a la Ley General de Salud-2009

Articulo Segundo | Titulo Octavo Bis

De los Cuidados Paliativos a los Enfermos en
Situacién Terminal.

Capitulo |

De las Disposiciones comunes para garantizar
dignidad a los CPs

Articulo 166 Bis 1

Definicion de conceptos basicos en el mane-
jo del CPs.

Articulo 166 Bis 2

Es competencia del Sistema Nacional de Salud
garantizar derechos EST

Capitulo Il

Articulo 166 Bis 3 - Bis 12

Senala los derechos de los EST, sobre el ma-
nejo y la atencion médica

Capitulo IlI

Senala las autoridades responsables a nivel
nacional y estatal.

Articulo 166 Bis 13

Sobre la capacitacion de los recursos humanos
para la atencién de CPs

Capitulo IV

Estipula los derechos y obligaciones del perso-
nal de salud

Articulo 166 Bis 14 - Bis 21

Sobre los médicos especialistas en segundo y
tercer nivel de atencion, el suministro de far-
macos y la prohibicién de la eutanasia.

Cuadro 2. Elaboracién propia a partir de La Ley General de
Salud en Materia de Cuidados Paliativos, reforma publicada
el dia 5 de enero de 2009 en el Diario Oficial de la Federacion.

Seccion | Reforma al Reglamento de la Ley General de
Salud-2013

Capitulo | | Disposiciones generales

Art. 7 Conceptos sobre la atencion médica para
CPs, incisoly V

Art. 8 De las acciones paliativas para preservar la
calidad de vida

Art. 10 De los establecimientos de atencién mé-
dica para CPs

Capitulo Il | Art. 47 De los derechos y obligaciones de los
usuarios y la comunidad

Capitulo IV | Art. 70 Del servicio en hospitales de acuerdo con
su grado de complejidad

Art. 84 Accion paliativa de caracter experimental
sujeta a los Art. 100-103 de la LGS

Cuadro 3. Elaboracién propia a partir del Reglamento de
la Ley General de Salud en Materia de Prestacion de Servi-
cios de Atencion Médica, reforma publicada 1 de noviembre
de 2013 en el Diario Oficial de la Federacién.

Seccion | Adicion al Reglamento de la Ley General de
Salud-2013
Capitulo | | De las disposiciones generales

Fraccion IV Art. 8o Actividades de atencion mé-
dica también seran paliativas

Art. 30 De los responsables en caso de incapa-
cidad del usuario

Disposiciones para la prestacion de servicios en
hospitales

Capitulo Il | Fraccién VI al Art. 82 Del documento de Volun-
tad Anticipada

Capitulo IV | Disposicién para la prestacién de servicios de CPs

Art. 138 Bis Los servicios de CPs seran suminis-
trados a EST

Art. 138 Bis 1 - Bis 27 De los Objetivos y los
términos de los CPs

Art. 242 Bis De las sanciones por violacion a las
disposiciones del Reglamento

Cuadro 4. Elaboracién propia a partir de La Ley General de
Salud en Materia de Prestacién de Servicios de Atencion
Médica, adicién publicada el dia 1 de noviembre de 2013 en
el Diario Oficial de la Federacion.

El 9 de diciembre del aho 2014 se publicd la Norma
Oficial Mexicana NOM-011-SSA3-2014, Criterios para
la atencion de los EST a través de Cuidados Paliativos
(disposiciones técnicas) y el 26 de diciembre del mis-
mo afo se publico el acuerdo por el que el Consejo de
Salubridad General declara la Obligatoriedad de los
Esquemas de Manejo Integral de Cuidados Paliativos.
El contenido de la NOM-011-SSA3-2014 abordaba
cuatro escenarios posibles de atencién mediante CPs:
Atencién hospitalaria, atencién ambulatoria, atencion
en el domicilio o atencién de urgencia.22

Para una interpretacion y aplicacibn mas extensa de
esta Ultima norma se recomendo la revision y actuali-
zacion de otras NOMs relacionadas con especificacio-
nes técnicas para la atencion integral de salud como
son: NOM-004-SSA3-2012, Del expediente clinico;
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NOM-005-SSA3-2010, Requisitos minimos de infraes-
tructura y equipamiento de establecimientos para la
atencion médica; NOM-016-SSA3-2012, Caracteristi-
cas minimas de infraestructura y equipamiento de hos-
pitales y consultorios de atencion médica especializada;
NOM-027-SSA3-2013, Regulacion de los servicios de
salud.23-2¢

Las iniciativas en materia normativa para laintegra-
cion de los CPs al sistema de salud se han insertado
en la Estrategia Nacional para la Consolidacion de la
Calidad en los Establecimientos y Servicios de Atencion
Médica, el objetivo ha sido contribuir a la pronta im-
plementacion de los CPs en México. El esquema del
plan de trabajo para el desarrollo e implementacion del
Plan Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) en México,
2012-2018 haincluido cuatro estrategias transversales
resumidas en un sencillo pero contundente esquema
de trabajo, desde la elaboracion, implementacion, mo-
nitoreo y seguimiento y evaluacién de impacto.

Esas acciones normativas han establecido un pilar
fundamental en materia de salud pablica y han cons-
tituido una respuesta vital en materia de politica pu-
blica de salud, como también se ha mostrado con las
subsecuentes reformas para acceder a los recetarios
para medicamentos de tipo opioide, que mencionare-
mos a continuacion. Anteriormente éstos eran etique-
tados con un codigo de barras para su control y los
médicos Unicamente podian obtenerlos personalmente
en unos cuantos lugares de cada estado del pais. Para
los especialistas que vivian fuera de las capitales, el
acceso a los recetarios se dificultaba, se restringia el uso
de éstos y en consecuencia se acotaba el manejo farma-
colégico para el dolor en zonas remotas o marginadas.

Debido a ello, la Comision Federal para la Proteccién
contra Riesgos Sanitarios (COFEPRIS), el 28 de octubre
de 2014 mencion6 que México agilizaria la prescripcion
de farmacos para el dolor y CPs.28 Posteriormente, el
15 de junio de 2015, la COFEPRIS publico la estrategia
nacional respectiva. De esa forma, se lograba reducir el
tiempo de espera para hacer efectiva la prescripcion
de treinta dias a tres dias; asimismo se ampliaba la au-
torizacion de recetas en un 400 por ciento, pasando de
emitirse 50 a 200 por block y se facilitaba que mas médi-
cos prescribieran morfina con la denominacion genérica.??

En ese orden, a principios de este afo, el 17 de enero
de 2016, la COFEPRIS dio a conocer que en un lapso de
seis meses la disponibilidad de medicamentos para el
dolor se habia elevado. Se notificd un incremento en el
surtido de las recetas, de 24 a mas de 8000 y se in-
formo que el nimero de médicos con acceso a los rece-
tarios habia pasado de 39 a 750. También se revel6 la
existencia de 65176 unidades de morfina en laborato-
rios, 27906 unidades de la misma en almacenes o dis-
tribuidoras y mas de 3500 unidades en farmacias.3°

El desafio de integrar los cuidados paliativos al
sistema de salud

Con los anunciados cambios en materia de acceso a
medicamentos para aliviar el dolor y las modificaciones
legislativas antes consideradas, México ha comenzado
a materializar un modelo de atencion integral de CPs,
como ya lo demandaban organismos de la sociedad
civilcomo la Human Rigths Watch (HRW), que desde
2014 ya sefnalaban que en México unas 300 mil perso-
nas que requerian CPs, tenian un acceso muy limitado
a éstos y advertia la falta de acceso a medicamentos
para aliviar el dolor, enfatizando que los principales
obstaculos habian sido las barreras regulatorias y bu-
rocraticas para obtener los recetarios. Sin embargo, alin
pueden percibirse algunos retos para la aplicacion de
la legislacion mexicana.3!

La ley actualmente no contempla los CPs para los
enfermos que no estan en situaciéon terminal, no incluye
a personas cuyo pronostico de vida sea mayor a seis
meses; por ello un principal reto para el Sistema Nacional
de Salud sera establecer las condiciones para aquellos
subgrupos de enfermedades no-oncoldgicas, demencia-
les y propias del envejecimiento que pueden cursar con
cuadros de dolor crénico cuya esperanza de vida su-
pere los seis meses que establece la ley.3?

México también enfrenta el desafio en materia de
produccion, control y distribucion y consumo de algunos
estupefacientes para controlar el dolor y el reto de cum-
plir con los tratados de fiscalizacion internacional, para
la vigilancia estricta de estas sustancias. Si bien la Junta
Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes (JIFE)
ha reconocido el esfuerzo de las autoridades mexica-
nas para aumentar el acceso a sustancias sometidas
a fiscalizacion con fines médicos, aln hay una preo-
cupacion por el trafico ilegal y el incremento de la
delincuencia asociada a la produccion y comercializa-
cion de estupefaciente.33

El establecimiento de tales estrategias queda suje-
to a la vigilancia nacional e internacional en materia de
derechos humanos para una vida sin dolor a realizarse
por equipos multidisciplinarios de expertos colaborando
en organismos de deliberacion colectiva. A continuacion,
discutiremos de qué manera tales 6rganos colegiados
pueden contribuir a avanzar hacia la solucion de tales
dilemas.

El papel de los organismos colegiados de deliberacion

Consideramos pertinente mencionar que el 14 de di-
ciembre de 2011, se emitio por decreto laincorporacion
del Articulo 41 Bis a la LGS, para hacer exigible a los es-
tablecimientos de atencion médica, del sector publico,
social y privado, contar con un Comité Hospitalario
de Bioética (CHB).34
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El objetivo de esa resolucion es que el CHB se encar-
gue de la resolucion de los problemas derivados de la
atencion médica y, segin lo contemplé la reforma a
LGS en el Articulo 33, se incluye dentro de esa clasifi-
cacion a las actividades de atencion a los CPs.20

Los comités y las comisiones de bioética, asi como
en México, surgieron progresivamente en varias partes
del mundo durante los anos setenta, tiempo eje de la
bioética clinica y sanitaria.3s Las legislaciones en ma-
teria de cuidados paliativos y voluntades anticipadas
contenidas de vasta informacion bioética y legal tam-
bién se habian diversificado durante los Ultimos afos.
Sin embargo, pese al auge y a sus comprobados bene-
ficios, en pocos casos la legislacion en estas materias
era conocida por el personal de salud y por ende, es-
taba limitada para ser realmente llevada a la practica
clinica de todos los dias.36

Por otro lado, la falta de consenso de los organismos
legislativos, insertos en un complejo sistema de procu-
racion y cuidado de la salud, condujo a la instituciona-
lizacion de los comités de bioética, como respuesta al
reclamo social insatisfecho con las acciones juridicas
de aquel tiempo.3” Estos grupos interdisciplinarios sur-
gieron como comités o comisiones, primero en las ins-
tituciones de salud locales, para ampliarse después al
ambito nacional y finalmente llegar a niveles suprana-
cionales.?® Actualmente la funcién que estos organis-
mos tienen en materia de CPs no difiere de otros
ambitos, pero es relevante por su papel en contextos
de maxima fragilidad de la vida, donde se ha de aplicar
con prudencia una practica clinica deliberativa y res-
ponsable.3®

En México, como parte de las reformas en la materia,
se elabor¢ la Guia del Manejo Integral de Cuidados Pa-
liativos, la Comision Nacional de Bioética (CONBIOETICA)
participo con la redaccion del Capitulo 4, Consideraciones
Bioéticas. Este apartado subraya la importancia de la
participacion de los comités hospitalarios de bioética
en los CPs.#0

Hasta ahora, al menos en México, se ha logrado re-
conocer que estos organismos pueden y deben incidir
en temas de politica publica, para propugnar que la
prestacion de servicios de salud se dé en condiciones de
respeto a la autonomia y a los derechos humanos en
materia de cuidados paliativos.

Algunas conclusiones

Si bien las reformas a la legislacion mexicana en materia
de cuidados paliativos ha sido un paso importante, atin
queda pendiente dar atencién a algunos elementos que
podrian mejorar la cobertura y calidad de este esquema;
particularmente en materia de derechos humanos.

.

Una de las principales acciones pendientes es integrar
los cuidados paliativos a la cobertura plena de los en-
fermos que padecen dolor constante y severo, pero que
no estan diagnosticados con una enfermedad terminal
y cuya expectativa de vida puede sobre pasar el tiempo
estimado por la LGS -de 6 meses- para tener la posibi-
lidad de recibir los CPs.

Otro desafio del Sistema de Salud en materia de de-
rechos humanos, es planear una estrategia de atencion
oportuna y de calidad para pacientes que requieran de
CPs pero que se encuentran confinados en centros pe-
nitenciarios o que carecen de seguridad social por estar
ubicados en zonas marginadas del pais.

Un reto mayor que el gobierno mexicano encara para
garantizar el derecho a una vida sin dolor, se da en ma-
teria de regulacion y fiscalizacion de medicamentos de
tipo opioide. Si bien, las Ultimas modificaciones sobre el
manejo de los recetarios electrénicos y la relativa faci-
lidad del médico para acceder a ellos, posibilitan a un
numero mayor de pacientes a recibir los medicamentos,
el tema del control, almacenamiento y distribucion, asi
como la prevencion de abuso de esas sustancias atin no
esta concluido.

Dados los sefalamientos que los organismos interna-
cionales como la HRW y la Junta Internacional de Fisca-
lizacion de Estupefacientes han hecho para México, se
vuelven impostergable la intervencion del gobierno
para mitigar las inequidades de atencién a la salud,
especialmente para quienes sufren de dolor intenso,
estén en situacion terminal o no.
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