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Contrairement a Jonathan Mann qui, en 1998, affirmait dans « Public health : ethics
and human rights » que : « [...] bien que chaque discipline apporte des informations
utiles, celles-ci ne forment pas un ensemble cohérent; les disciplines se
concurrencent entre elles pour avoir la prééminence ; elles se juxtaposent au lieu de
constituer une analyse de santé publique cohérente des facteurs de santé et des
facteurs sociétaux associés. Et au bout du compte, que peut faire - concrétement -
une santé publique fondée sur P’accumulation de différentes analyses
disciplinaires ? » le numéro Défis et perspectives du droit a la santé dans un monde
globalisé prouve justement l’intérét et la viabilité d’une interconnexion
pluridisciplinaire. La richesse de ce qui est mis en partage constitue la garantie du
respect de ce bien commun que représente le droit inaliénable pour tous a la santé.
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! Neurocirujano (con adiestramiento en cirugia de la base de craneo y tumores cerebrales) por
la Universidad de Guadalajara). Actualmente Director Médico Nacional del Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE) - en el ISSSTE. Fue
director de los Hospitales Regionales “Presidente Juarez” en Oaxaca y “Dr. Valentin Gémez
Farias” en Jalisco, Subdirector de Gestién y Evaluacién en Salud, Director Normativo de Salud.
Exjefe del Servicio de Neurocirugia y de Neurociencias Clinicas del Hospital Civil de
Guadalajara. Miembro de la Sociedad Mexicana de Cirugia Neurolégica, Faculty de cirugia de
base de craneo Fort Worth TX USA, profesor de la Catedra de Anatomia en la Escuela de
Medicina, Universidad de Guadalajara. Posgrado en Gerencia de Servicios de Salud por la
Universidad de Guadalajara. Autor de mas de 40 articulos de salud, atencién primaria de salud
y cirugia neurolégica; autor de los libros Respuestas a los familiares y amigos de pacientes con
Afasia y La evaluacién integral de unidades hospitalarias; coautor de los libros Craneotomia
frontotemporoesfenoidal y Estrategias y abordajes en neurocirugia craneal. Miembro del
Sistema Nacional de Investigadores; evaluador del Programa Nacional de Posgrados de
CONAHCyT.
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Hablar de la salud humana, implica hacer un esfuerzo para tratar de aprender y
comprender previos procesos complejos que disrumpen la linealidad con que se
pretende simplificar la historia de la vida?, de la propia humanidad y de su cultura.

La historia de nuestra materialidad se inicia, segiin alcanza nuestra memoria
cientifica, a partir del Big Bang hace 13,800 millones de afios. Situacién que se antoja
para relacionar , de forma directa, hechos como: el hierro primigenio “mata-
estrellas”, con vivificante fraccién, hasta el hierro que poseemos en nuestros
globulos rojos (Dartnell, 2019), haciéndonos olvidar el lapso en que el planeta tierra
y su evolucién, ha desempefiado un papel decisivo para forjar la historia del género
humano, género que surge como tal en el seno de las condiciones tinicas de Africa
oriental (Dartnell, 2019) hace 200,000 afios, donde al menos seis especies de
humanos habitaron dicho espacio, para hoy quedar solo una, merced a un lenguaje a
la vez empoderador y debilitador (Yuval Noah Harari, 2014).

Sin embargo, la historia humana es alin mas compleja porque muestra constante
variabilidad y contradicciéon, donde el paso de un “periodo” a otro no es tan lineal,
sencillo, y articulado como se cree a veces, ya que las sociedades en la medida en
que se “desarrollan” aunque se estructuren mas complejas y civilizadas, no implican
mas igualdad y democracia para sus miembros (Graeber y Wengrow, 2023). No
obstante, lo que podemos aseverar es que estas respuestas, sin ser una explicacidn,
coinciden en que aluden a una periodizacién y una funcién estructural.

Dentro de esta conceptualizacién, y desde la perspectiva bioldgica, se entiende que
todo ser vivo requiere de salud para subsistir. Situacién que nos plantea la premisa
que la salud es un elemento necesario para la vida. De ahi la importancia de
reflexionar la trascendencia de consensar de forma practica, conceptos tales como
derecho3, necesidad* y salud humana5’. Principalmente si, al juntarlos, se trata de

2 El concepto de vida dependera de la disciplina en la que se fundamente, cuyas respuestas
pueden ser complementarias o antagénicas entre si (Editorial Etecé, 2023).

3 Derecho. Existen en castellano por la Real Academia de la Lengua Espafiola (RALE) varias
acepciones: a) Facultad del ser humano para hacer legitimamente lo que conduce a los fines
de su vida; b) Facultad de hacer o exigir todo aquello que la ley o la autoridad establece en
nuestro favor, o que el duefio de una cosa nos permite en ella; c) Facultades y obligaciones
que derivan del estado de una persona, o de sus relaciones con respecto a otras. De las
acepciones anteriores podemos concluir que el derecho es una facultad humana para realizar
de manera legal acciones socialmente validas para fines de vida.

4 Necesidad. Las acepciones registradas en el diccionario de la RALE son las siguientes: a)
Impulso irresistible que hace que las causas obren infaliblemente en cierto sentido; b) Aquello
a lo cual es imposible sustraerse, faltar o resistir; c) Carencia de las cosas que son menester
para la conservaciéon de la vida. De las definiciones anteriores, para fines de este editorial
requerimos el inciso c.

5 Necesidades humanas. Recurrimos a Max Neef quien nos dice que hay dos categorias: la
primera, son las necesidades de tener, ser, hacer y estar. La segunda, las necesidades de
subsistencia, identidad, afecto, proteccién, entendimiento, ocio, participacién, creacién y
libertad. Y, lo que importa entonces, es aplicar sus satisfactores que son todos aquellos bienes
econémicos y no econdmicos utilizados para satisfacer dichas necesidades (Max Neef, M.,
Elizalde, A. y Hopenhayn, M.; 1986: 55-59).

Salud. Para fines de este escrito proponemos: proceso vital de caracter histdrico social,
complejo y multidimensional, determinado por el acceso y disfrute de bienes materiales y no
materiales que satisfacen necesidades esenciales y promueven el florecimiento humano,
experimentado como bienestar social y evidenciado como el crecimiento y desarrollo social,
grupal e individual, de caracter: humanistico, arménico, sustentable, democratico y
emancipador, igualitario, equitativo, organizado, justo, innovador, jerarquizado, inclusivo,
dindmico, participativo, reflexivo, responsable, solidario, libertario, y empatico (Javier E.
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erigir de manera sustentable una transformacién de la salud poblacional en el
sentido mas amplio o sea en la praxis.

La salud humana

Vale la pena hacernos la pregunta si existe una historia de la salud como una
estructura estructurante y estructurada, en la academia y en la investigacion.
Desafortunadamente, la respuesta es negativa ya que consideramos que
habitualmente se ha confundido la salud con la accién de la medicina o de la sanidad,
dentro de los enfoques tradicionales de la historia como acumulo de fechas,
personajes o situaciones donde los conceptos de salud, y de enfermedad se traslapan,
produciendo a decir de Cueto: “Parroquialismo (escribir para el gremio médico),
Maniqueismo (los buenos y los malos) y Anacronismo (confundir épocas o situar algo
fuera de su época” (Cueto, 1987 : 120).

Por otra parte, Sigerist, nos habla de que la salud en la época homérica, era
considerada un bien supremo, con la cual se accedia a la felicidad, pero que a partir
de esta idea, médicos se apropian del término y, como Heréfilo (382-322 A. C.)
hablan de ella en términos negativos “cuando falta la salud la sabiduria no puede
revelarse, el arte no puede manifestarse, la fuerza no puede luchar, la riqueza se
hace inftil, y 1a inteligencia no puede aplicarse” (1943: 16), concluyendo que la salud
se lograba mediante un equilibrio humoral, cuya preservacién se lograba mediante
el estudio y la practica de materias armoniosas (gramatica, musica, gimnasia) y el
cultivo de la higiene y las costumbres alimentarias.

A partir de ello, se apropian del campo de la salud, interviniendo en la educacién, el
trabajo, el descanso y la recreacién, las instituciones médico-sanitarias, la
enseflanza y la investigacién médica (Sigerist, 1943). El propio Sigerist agrega:
“adelantos de tal importancia deben haber afectado la incidencia de las
enfermedades de nuestros progenitores...” (1946: 16). Ademas, sefiala como muy
posible que la resistencia natural del hombre disminuyera grandemente al aumentar
su dependencia de los productos de la civilizacién (Sigerist,1946).

La salud en México

La historia de la salud en México se remonta a la época prehispanica donde las
autoridades de las comunidades indigenas guardaban los excedentes de las cosechas
colectivas para distribuirse en la poblacién necesitada, sobre todo en épocas de
sequia o baja produccién agricola, preservando la salud alimentaria de las personas
a su cargo (Cdédice en Cruz).

Durante la colonia, la salud se maneja principalmente con el modelo de hospital de
caridad para salvar el alma: ejemplo de ello, es el hospital de Jestis fundado por
Hernan Cortés, en contraposicién con Don Vasco de Quiroga que, inspirandose en el
humanismo de Toméas Moro®, en

Garcia de Alba Garcia, Ana L. Salcedo Rocha, Judith Edith Garcia de Alba Verduzco y Verénica
Olmedo Barba, 2021: 258).

6 Tomas Moro (1478-1535) humanista, jurista, filésofo, diplomatico y politico inglés. Autor
del libro Utopia (1516) una de las obras mas importantes de la literatura por ser un hito en el
pensamiento utépico, el cual desarrollarian grandes intelectuales en los siguientes siglos.
Caracterizandose por cambiar las creencias instaladas y estructuras sociales injustas para
guiar la historia hacia la libertad y la igualdad, la justicia y la solidaridad. El pensamiento de
Moro influiria en los proyectos utépicos del obispo Vasco de Quiroga, con los pueblos-
hospitales en México.
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Santa Fe crea, pues un pueblo alrededor de un hospital para
prevenir y curar las enfermedades que diezmaban a los
indigenas, una escuela en la que ensefa oficios para que los
habitantes generen riqueza necesaria y conocimientos que les
permitan conocer sus derechos (Mungia Espitia, 2019: 67).

Durante el siglo XIX, si bien a través de la constitucién de 1836 se establece la
obligacién estatal de velar por la salud poblacional, el modelo operativo se enfoca a
la atencién a la salud, mediante la secularizacién de la caridad religiosa a la
secularizacién de la misma mediante la beneficencia publica’?. Un paso importante
es la sustitucién del Protomedicato, con la creacién en 1841 del Consejo Superior de
Salubridad que, facultado para establecer medidas de salubridad e higiene en
beneficio de la poblacién y perteneciente a la beneficencia publica, sin sacudirse
totalmente del parroquialismo, se constituye como 6rgano regulador de la practica
médica en el pais. Pero, seria hasta el Porfiriato® que esto se llevaria a cabo
cabalmente.

En 1908, el gobierno asumié constitucionalmente la obligacién de dictar las leyes en
materia de salud a nivel nacional, y en ese sentido, se promulg6 el primer Cédigo
Sanitario, antecedente directo de nuestra actual Ley General de Salud. Con la
creacién de la Secretaria de Salubridad y Asistencia (hoy Secretaria de Salud), en
1943, se sientan las bases del sistema de salud actual (Rodriguez de Romo y
Rodriguez Pérez, 1998).

En México, un paso importante para la promocién de la salud poblacional es el
surgimiento del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) también en 1943, como
respuesta del gobierno a las exigencias de seguridad social hechas por los
trabajadores, producto de los logros del movimiento revolucionario iniciado afios
atras. A este hecho se suman la creacién de entes asistenciales como el Hospital
Infantil; el Instituto Nacional de Cardiologia, en 1944; el Hospital de Enfermedades
de la Nutricién, en 1946; el Instituto Nacional de Cancerologia, en 1959 y el Instituto
Nacional de Neurologia, en 1964, y otros entre los cuales vinieron a aliviar la
demanda de servicios médicos de la poblacién mas necesitada. Sin embargo, una
excepcién por su direccién hacia la seguridad social, es la creacién, en 1950, del
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE)
(Rodriguez de Romo y Rodriguez Pérez, 1998).

Antes bien no fue sino hasta 1983, que el Estado elevd a rango constitucional el
derecho a la salud, mediante la reforma al articulo 4°, donde se estipula que “toda
persona tiene derecho a la proteccién de salud, la cual, debe ser garantizada por el
Estado” (Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos, 1983). Este hecho
histérico obligd legalmente al gobierno federal a proveer, procurar, vigilar y
promover los servicios de salud a la poblacién, asi como el establecimiento de
politicas que, en materia de salud publica, garanticen el bienestar social, haciendo
participes a los gobiernos estatales y municipales.

La calidad y la cobertura de los servicios de salud otorgados a los mexicanos, aunque
morbicéntricos, seguian siendo deficientes, particularmente en la atencién primaria

7 Uno de los precedentes que impulsaron la institucionalizacién de la salud publica, fue la
integracién de todos los sectores en un mismo sentido civil. Fue el Dr. Valentin Gémez Farias
quien concibié esta idea de una manera mas clara; idea que secundé Maximiliano de
Habsburgo en su efimero imperio y que no logré consolidar (Urencio y Amalia, 2002; Carrillo,
2002).

8 El porfiriato etapa de la historia de México que debe su nombre a Porfirio Diaz Mori. Su
régimen de gobierno fue la dictadura en el periodo de 1876 a 1911 (Garciadiego, 2010).
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basica, a pesar de que la importancia de la atencién primaria de la salud (APS), como
base de los sistemas de salud de los paises, se estableci6 en la Declaracién de Alma-
Ata¥, convocada por la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y llevada a cabo en
Rusia en 1978. En esta reunién se defini6 a la APS como un conjunto de valores
rectores para el desarrollo sanitario, sefialando principios para la organizacién de
servicios de salud y una diversidad de criterios para abordar las necesidades
sanitarias primordiales y los determinantes fundamentales de la salud. Asimismo,
se fijo el objetivo de alcanzar la “salud para todos en el afio 2000” (OMS, 1978).

Posteriormente, hubo dos Conferencias Internacionales mas, en 1986 y 1988, cuyo
objetivo era promover la salud a través de la justicia social y la equidad. La tltima,
llevada a cabo en la ciudad de Adelaida, situada en Australia Meridional, destacé que
la participacién de la gente, la cooperacién entre los sectores de la sociedad y la APS
deben ser los cimientos en los que se asiente la estrategia para alcanzar la salud
universal (OMS, 2019). Es decir, enfatizaron la necesidad de contextualizar la salud
en el entorno social, pues la salud biolégica y mental estdn inherentemente unidas
al ambiente social en el que los individuos se desenvuelven.

Es evidente que en México no hemos logrado ese objetivo, si bien se han
implementado una serie de reformas al sistema de salud con la finalidad de
alcanzarlo. Ejemplo de ello fue la creacién del Seguro Popular el cual no lo consiguié.
El Instituto de Salud para el Bienestar (INSABI) aboné a contribuir a alcanzar la
cobertura universal en salud, lo cual, aun no se ha conseguido® (Uribe-Gémez,
Abrantes-Pego, 2013).

Cabe sefialar que, a partir de 2019, el ISSSTE crea la Estrategia Transversal de APS
Equipos Comunitarios de Salud para el Bienestar (ECOS) constituyendo el primer
programa institucional dedicado realmente a la promocién de la salud poblacional;
garantiza una APS institucional, logrando una cobertura completa en el pais, bajo los
principios de universalidad, promocién de salud y multidisciplinariedad.

Se invita a la reflexién para comprender la importancia de cémo concebimos la salud
y su reflejo en la historia de la humanidad. La salud es una necesidad cuya
concepcién es compleja y amplia. Sin duda debe traducirse en un derecho humano
inalienable, sin reducirlo a un derecho. Lamentablemente, en el mundo personas
pueden vivir sin saber leer y escribir, pero no pueden vivir sin salud. La salud es una
necesidad para que las personas (y seres vivos) puedan gozar de sus derechos.

La salud, al ser una necesidad, debe ser el motor de la sociedad para lograr justicia
social, igualdad y libertad de una forma transformadora, libertaria y empoderadora;
en otras palabras, no ser “victimas” de los determinantes sino como persona,
familia, comunidad, gobierno, pais, redes y organismos internacionales
constructores de modos de vida y salud®.

9 La Conferencia Internacional de Atencién Primaria de Salud, Alma-Ata, (1978) manifest6 la
necesidad urgente de implementar la atencién primaria de salud nacional e
internacionalmente como estrategia esencial para lograr la salud para todos y donde
participaron mas de 134 paises, 67 organismos internacionales, y muchas organizaciones no
gubernamentales precisando la urgencia de contar con un enfoque integral para la
organizacién de los servicios y sistemas de salud (OMS, 1978).

10 Actualmente se ha ampliado la extensién de cobertura médica a través del sistema IMSS

Bienestar.

11 En los diferentes articulos citados en referencias se presentan diferentes y enriquecedoras
aportaciones a la salud y el derecho a la salud en el curso de vida; en la salud sexual y
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Resumen: El Derecho a la proteccién de la salud es fundamental para el desarrollo
de las personas, asi como para el ejercicio de otros derechos; resalta por su
importancia este derecho en el caso de las personas adultas mayores, quienes, por
su condicién, requieren en mayor medida de los servicios de salud publica. El
presente estudio tiene por objetivo conocer la percepcién de este grupo poblacional,
que recibe servicios de salud ptblica en el Area Metropolitana de Ocotlén, Jalisco. Se
realiz6 un estudio descriptivo de tipo cuantitativo, en el que se aplicé encuesta a 108
personas adultas mayores en los municipios de Ocotlan, Poncitlan y Jamay, todos del
estado de Jalisco, México que corresponden a dicha drea metropolitana. Entre los
resultados se encuentra que no hay la disponibilidad necesaria de clinicas, centros
de salud u hospitales para todas las personas, tampoco las suficientes especialidades
médicas. No se proporcionan la totalidad de los medicamentos recetados; asimismo,
no se realizan en su totalidad los estudios clinicos que se requieren, los cuales los
obtienen con recursos propios afectando la economia de las personas.

Palabras clave: acceso a la salud, derecho, personas adultas mayores, proteccién de
la salud

Résumé : Le droit a la protection de la santé est fondamental pour le développement
des personnes, ainsi que pour 1'exercice d'autres droits. Ce droit se distingue par son
importance dans le cas des personnes agées, qui, en raison de leur condition, ont
davantage de besoins et nécessitent un plus grand nombre de prestations. L'objectif
de cette étude est de connaitre le ressenti de ce groupe de population qui bénéficie
des services de santé publique dans la zone métropolitaine d'Ocotlan, Jalisco. Une
étude descriptive a été réalisée aupreées de 108 personnes agées dans les
municipalités d'Ocotlan, Poncitldn et Jamay, toutes situées dans 1'Etat de Jalisco, au

12 Profesora Investigadora de la Universidad de Guadalajara, adscrita al Departamento de
Politica y Sociedad en el Centro Universitario de la Ciénega (CUCIénega). Miembro lider del
Cuerpo Académico Consolidado UDG-CA-562: Educacién, Politicas Publicas y Desarrollo
Regional. Presidenta de la Academia de Derecho Publico - CUCiénega. Miembro del Sistema
Nacional de Investigadores Nivel “C” (SNI -CONAHCYT). Perfil PRODEP. Integrante de: Red
de Estudios Latinoamericanos y Cultura Chicano - Ibérica (RELACI) Y de Red Internacional
América Latina, Africa, Europa y el Caribe (Red ALEC).
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Mexique, qui correspondent a ladite zone métropolitaine. Les résultats ont montré
un manque de disponibilité de la part des cliniques, centres de santé ou hépitaux,
pour ’ensemble de la population et un manque de spécialités. Tous les médicaments
prescrits ne sont pas fournis et elle doit payer elle-méme les études cliniques qui lui
sont demandées et qui ne sont d’ailleurs pas réalisées dans leur intégralité ce qui
joue fortement sur son budget.

Mots clés : acces a la santé, droit, personnes agées, protection de la santé

Resumo: O direito a protecdo da salde é fundamental para o desenvolvimento das
pessoas, bem como para o exercicio de outros direitos. Este direito destaca-se pela
sua importancia no caso dos idosos, que, devido a sua condigao, necessitam de mais
medidas de satide publica Servigos. O objetivo deste estudo é: Conhecer a percecdo
deste grupo populacional, que recebe servigos publicos de satide na Regido
Metropolitana de Ocotlan, Jalisco. Foi realizado um estudo descritivo quantitativo,
no qual foi aplicado um questiondrio a 108 idosos nos municipios de Ocotlan,
Poncitlan e Jamay, todos no estado de Jalisco, México, que correspondem a referida
area metropolitana. Entre os resultados estda que nao ha a disponibilidade necessaria
de clinicas, centros de saldde ou hospitais para todas as pessoas, nem ha
especialidades médicas suficientes, nem todos os medicamentos prescritos sdo
fornecidos, da mesma forma, nao sao realizados estudos na sua totalidade.
necessarios, que sdo obtidos com recursos proéprios, afetando as economias das
pessoas.

Palavras chave: acesso a saude, direito, idosos, protecao a satde

Abstract: The right to health protection is fundamental for the development of
people, as well as for the exercise of other rights. This right stands out for its
importance in the case of older adults, who, due to their condition, require more
measure of public health services. The objective of this study is: To know the
perception of this population group, who receive public health services in the
Metropolitan Area of Ocotlan, Jalisco. A quantitative descriptive study was carried
out, in which a survey was applied to 108 older adults in the municipalities of
Ocotlan, Poncitlan and Jamay, all in the state of Jalisco, Mexico that correspond to
said metropolitan area. Among the results is that there is not the necessary
availability of clinics, health centers or hospitals for all people, nor are there enough
medical specialties, not all prescribed medications are provided, likewise, studies
are not carried out in their entirety. clinics that are required, which are obtained
with their own resources, affecting people's economies.

Keywords: access to health, law, older adults, health protection
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Introduccién

El derecho a la protecciéon de la salud, en la actualidad, ha cobrado relevancia
nuevamente a raiz de la pandemia que produce la enfermedad de COVID-19 en que
se puso a prueba los distintos Sistemas de Salud de los paises en el mundo; no
obstante, el reto que produjo esta enfermedad, develd las carencias de las que se
adolece en la atencién sanitaria.

Considerando diversas realidades por continentes, paises, entidades federativas en
el caso de México y los municipios que las conforman, se analiza en el presente
estudio la realidad en atencién en salud y su garantia, acorde a la percepcién de los
usuarios del sistema sanitario en los municipios que la conforman: Jamay, Ocotlan y
Poncitlan que forman parte de la regién Ciénega en Jalisco, México y constituyen el
Area Metropolitana de Ocotlan, Jalisco, en adelante (AMO).

El presente trabajo muestra un estudio desde la tutela del derecho a la proteccién de
la salud o derecho a la salud (se utilizardn de forma indistinta), y como se desdobla
en establecimientos para la misma; la atencién que brindan y, por ende, la
disponibilidad, accesibilidad, asequibilidad y calidad como elementos base de éste
derecho en el AMO. Se hace referencia a la conformacién de la AMO y su contexto,
asi como al envejecimiento de la poblacidn.

Ademads, se presenta un diagnoéstico de los establecimientos que atienden a las
personas en salud en la AMO, asi como una vista de las resoluciones emitidas por la
Comisién Nacional de Derechos Humanos en la vulneracién al derecho a la
proteccién de la salud y de las cuales su incidencia mayor es contra Personas Adultas
Mayores (en adelante PAM). Se muestran los resultados de una encuesta aplicada a
usuarios de los servicios de salud publica en la AMO, particularmente de PAM que
acuden a atencién a ellos. Concluyendo que, en la AMO, el derecho de proteccién a la
salud se queda corto en materia de servicios de especialidad médica y de atencién
completa, por carencia de medicamentos y estudios clinicos que las propias personas
deben pagar, generando gastos de bolsillo en salud a un colectivo vulnerable.

Derecho a la Proteccidon de la salud

En México, el derecho a la protecciéon de la salud se encuentra reconocido en la
Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos en su articulo 4°, el cual,
concatenado con el articulo primero de la misma, dispone en su texto:

Articulo 10. En los Estados Unidos Mexicanos todas las
personas gozaran de los derechos humanos reconocidos en
esta Constitucién y en los tratados internacionales de los que
el Estado Mexicano sea parte, asi como de las garantias para
su protecciéon?3, cuyo ejercicio no podra restringirse ni
suspenderse, salvo en los casos y bajo las condiciones que esta
Constitucién establece.

Las normas relativas a los derechos humanos se interpretaran
de conformidad con esta Constitucién y con los tratados
internacionales de la materia favoreciendo en todo tiempo a
las personas la proteccién mas amplia.

Todas las autoridades, en el ambito de sus competencias,
tienen la obligacién de promover, respetar, proteger y

13 El resaltado en negritas es de la autora.
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garantizar los derechos humanos de conformidad con los
principios de universalidad, interdependencia,
indivisibilidad y progresividad. En consecuencia, el Estado
deberd prevenir, investigar, sancionar y reparar las
violaciones a los derechos humanos, en los términos que
establezca la ley (CaAmara de Diputados, 2024).

Se establece en dicho articulo la tutela de los derechos humanos reconocidos en la
Constitucién, ademas, los que se encuentren reconocidos en los tratados
internacionales de los que el estado Mexicano sea parte, tal y como los contemplados
en el Pacto de los Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, que, en su articulo 12
establece el derecho a la proteccién de la salud en todas sus dimensiones y que ha
sido interpretado por la Suprema Corte de Justicia de la Nacién en la tesis aislada
con registro digital 2022888, de la décima época:

DERECHO HUMANO A LA SALUD. CRITERIOS QUE DEBEN
VALORARSE PARA SU EFECTIVA GARANTIiA (OBJETIVO,
SUBJETIVO, TEMPORAL E INSTITUCIONAL).

Hechos: Una persona promovié juicio de amparo indirecto en
contra de la omisi6én de un Hospital Regional del Instituto
Mexicano del Seguro Social (IMSS) de entregarle
oportunamente el medicamento que requiere para el control
de la enfermedad que padece. Criterio juridico: La Primera
Sala de la Suprema Corte de Justicia de la Nacién determina
que las autoridades responsables de prestar asistencia médica
y tratamiento a los pacientes usuarios de alguna institucién
que integre el Sistema Nacional de Salud, deben garantizar el
derecho humano a la salud mediante la valoracién de los
criterios siguientes: 1) subjetivo, de acuerdo con el cual el
Estado deberda actuar con el propésito de procurar el
tratamiento terapéutico y farmacéutico del paciente, ya sea
para lograr su reversibilidad o curacién o, de ser
diagnosticado con una enfermedad crénico y/o degenerativa,
procurar la garantia del tratamiento necesario para el control
de su sintomatologia, asi como el control del deterioro de su
integridad fisica y psiquica, es decir, tomando en cuenta el
estado de salud del paciente, asi como sus requerimientos
clinicos y médicos; 2) objetivo, conforme al cual el Estado
deberd garantizar que el tratamiento sea adecuado, de modo
que si el paciente requiere algin medicamento, éste contenga
las sales originales o genéricas que conserven la
biodisponibilidad y bioequivalencia de las sales originales
para su efectividad; 3) temporal, conforme al cual el Estado
deberd garantizar que el tratamiento del paciente se garantice
de forma oportuna, permanente y constante; y, 4)
institucional, de acuerdo con el cual el Estado debe garantizar
que las unidades médicas o instituciones de salud que se
encarguen de la garantia del tratamiento lo hagan de
conformidad con los estandares mdas altos de tecnologia y
especializacién médica. Justificacién: Los criterios aludidos
deben evaluarse en la medida en que se trata de la garantia
del derecho humano a la salud; derecho econémico, social y
cultural, cuyo cumplimiento es progresivo, y cuya efectividad
depende de los medios de los que disponga el Estado para su
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satisfaccién, reconocido en los articulos 4o0., parrafo cuarto,
de la Constituciéon Politica de los Estados Unidos Mexicanos,
25 de la Declaraciéon Universal de los Derechos Humanos, 12
del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales, 5 de la Convencién Internacional sobre la
Eliminacién de todas las Formas de Discriminacién Racial, 11
y 12 de la Convencién sobre la Eliminacién de todas las formas
de Discriminacién contra la Mujer y 24 de la Convencién sobre
los Derechos del Nifio'# (Suprema Corte de Justicia de la
Nacién, 2021).

Si bien es cierto, la tesis transcrita amplia la concepcién del derecho a la proteccién
de la salud y obliga a los estados a poner todos los medios a su alcance para proteger
el mismo, también lo es, que no se logra colmar en su totalidad el derecho de las
personas, ya que la atencién en salud se centra particularmente en atender la
enfermedad, mientras que la promocién y prevencién de la salud siguen rezagadas.

En palabras de Montiel, este derecho integra no solo la idea de curar la enfermedad,
sino de prevenir; entonces, el entorno fisico y social se vuelve relevante (Montiel,
2013: 294). Si bien los satisfactores y determinantes de la salud son muchos y
variados, atender a los enfermos es primordial en la proteccién de la salud, ya que
es un primer paso para la recuperacién de la misma. Se debe considerar al ser
humano en toda la extensién de su situacién individual y colectiva, ademas
proporcionar el servicio de salud (asistencia sanitaria) de forma oportuna, completa,
equitativa y con calidad.

En marzo de 2023 otro tratado internacional firmado y ratificado por México: la
Convencién Interamericana Sobre la Proteccién de los Derechos Humanos de las
Personas Mayores, cobra especial relevancia en diversos ambitos, ya que a la luz del
aludido articulo primero constitucional, se deben aplicar los derechos humanos
reconocidos en ésta; de ahi que las disposiciones del articulo 19 en cuanto al derecho
a la salud, (aplicables al estado mexicano) establecen que:

La persona mayor tiene derecho a su salud fisica y mental sin
discriminacién por ende el estado (mexicano) debe disefiar e
implementar politicas publicas intersectoriales de salud,
orientadas a una atencién integral que incluya la promocién
de la salud, la prevencién y la atencién de la enfermedad en
todas las etapas, y la rehabilitacién y los cuidados paliativos
de la persona mayor, a fin de propiciar el disfrute del mas alto
nivel de bienestar, fisico, mental y social. Para ello se debe
dar atencién preferencial y acceso universal, equitativo y

14 Amparo en revisiéon 226/2020. 11 de noviembre de 2020. Cinco votos de las Ministras
Norma Lucia Pifia Hernandez, quien reservé su derecho para formular voto concurrente, Ana
Margarita Rios Farjat, y los Ministros Jorge Mario Pardo Rebolledo, Alfredo Gutiérrez Ortiz
Mena y Juan Luis Gonzalez Alcantara Carranca. Ponente: Juan Luis Gonzalez Alcantara
Carranca. Secretarios: Pablo Francisco Mufioz Diaz y Fernando Sosa Pastrana. Amparo en
revisién 227/2020. 11 de noviembre de 2020. Cinco votos de las Ministras Norma Lucia Pifia
Hernandez, quien reservé su derecho para formular voto concurrente, Ana Margarita Rios
Farjat, y los Ministros Jorge Mario Pardo Rebolledo, Alfredo Gutiérrez Ortiz Mena y Juan Luis
Gonzdalez Alcantara Carranca. Ponente: Ana Margarita Rios Farjat. Secretario: Juan Jaime
Gonzalez Varas.

Esta tesis se publicé el viernes 26 de marzo de 2021 a las 10:29 horas en el Semanario Judicial
de la Federacion.
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oportuno... (Organizacién de los Estados Americanos, 2015:
11).

Ademas de ello se prevé en dicho instrumento una serie de acciones y estrategias
para colmar el derecho a la proteccién de la salud de las Personas Adultas Mayores.

Personas Adultas Mayores y el envejecimiento

En México, existe la Ley de los Derechos de las Personas Adultas Mayores, la cual
establece en su articulo tercero fraccién I que se entendera por:

I. Personas adultas mayores. Aquellas que cuenten con sesenta afios o mas de edad
y que se encuentren domiciliadas o en transito en el territorio nacional (Camara de
Diputados, 2002). Por tanto, las Personas Adultas Mayores cuentan con regulacién
especial y con derechos de atencién preferente, asi como algunos beneficios
establecidos en las propias normas para proteger su situacién y circunstancias
particulares, de acuerdo a la Ley General de Salud y la antes mencionada de los
Derechos de las Personas Adultas Mayores.

Ahora bien, el envejecimiento de la poblacién es una realidad actual y en la mayor
parte del mundo, México no es la excepcién. De acuerdo con Arellano del diario LA
RAZON, y segiin datos de la Encuesta Nacional de Ocupacién y Empleo Nueva Edicién
del Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, en México para el primer trimestre
de 2023 residen en México 17°958,707 (Diecisiete Millones Novecientos Cincuenta y
Ocho Mil Setecientos Siete) PAM, lo que representa el 14 por ciento de la poblacién
total del pais; se calcula que, para el afio 2030, este grupo poblacional se duplique
(Arellano, 2023), de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud:

El nimero y la proporcién de personas de 60 afios o mas en la
poblacién estan aumentando. En 2019, el nimero de personas
de 60 afios 0 mas era de mil millones. Esta cifra aumentara a
1.400 millones en 2030 y a 2.100 millones en 2050. Este
aumento se esta produciendo a un ritmo sin precedentes y se
acelerard en las proéoximas décadas, especialmente en los
paises en desarrollo (OMS, 2024).

En tanto, en Jalisco, la transicibn demografica sigue la misma linea en un
crecimiento rapido de la poblacién en edades avanzadas; asi, se espera que para
2030 la proporcién de personas de 65 afios o mas, sea de 9.9%.

esto implica que aproximadamente 1 de cada 10 jaliscienses
serd una persona adulta mayor. Situacién que traerd como
consecuencia desafios importantes ante las necesidades de
este sector de la poblacién (IIEG, Jalisco:2).

El envejecimiento de las poblaciones se incrementa a medida que transcurren los
afios - situacién que debe considerarse tanto en las politicas piblicas como en las
estrategias y acciones concretas a realizar. Actualmente no se cuenta con una
infraestructura adecuada para las PAM, en las ciudades grandes; sin embargo, en las
ciudades pequefias tampoco hubo planeacién, se entiende por el hecho de que la
esperanza de vida no era la misma ya que en para 1970 la esperanza de vida era de
61 aflos (INEGI, 2024), de acuerdo al Instituto de Informacién Estadistica y
Geografica de Jalisco, la esperanza de vida en promedio para 2023 en Jalisco es de
75.89 afios (IIEG, 2023:5). Ante ello, deben implementarse, en las ciudades, las
condiciones no sélo de accesibilidad fisica para las PAM, sino también
disponibilidad, accesibilidad, asequibilidad y calidad de la atencién médica de dicho
grupo etario, particularmente en las unidades de atencién en salud en la AMO.
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Las PAM en el AMO no representan el grueso de las personas, pero si un grupo
importante de su poblacién que, al igual que en el resto de los municipios de Jalisco,
estd en expansién constante y acelerada; por tanto, los servicios de salud son un
punto toral para la vida de ellas, razén por la cual, nos adentraremos en el tema de
la prestacién y acceso a los servicios de salud puiblica.

Area Metropolitana de Ocotlan, Jalisco

Ahora bien, debemos contextualizar sobre el estado de Jalisco y en particular del
Area Metropolitana de Ocotlan, Jalisco. Esta entidad federativa, cuenta con una
poblacién en su conjunto de 8°348,151 (Ocho Millones, trescientos cuarenta y ocho
mil, ciento cincuenta y uno) habitantes, ocupando el tercer lugar a nivel nacional por
el nimero de habitantes. (INEGI, 2021)

En el caso del AMO, se encuentra conformada por tres municipios de la regi6én
Ciénega de Jalisco: Ocotlan, Poncitlan y Jamay. Su poblacién al 2020 se conformaba
por:

184 mil 603 habitantes, de los cuales 93 mil 984 (50.9%) son
mujeres y 90 mil 619 (49.1%) hombres. La poblacién
femenina supera a la masculina en 3 mil 365 personas, lo que
implica que hay 96 hombres por cada 100 mujeres jaliscienses
en el AMO (Instituto de Informacién Estadistica y Geografica
del Estado de Jalisco, 2020: 3).

En 2020 el municipio mas poblado del AMO es Ocotlan, con
106 mil 050 habitantes, que representan el 57.4% de la
poblacién total. Este municipio registré6 un crecimiento del
14.1% en el periodo 2010-2020, mientras que Poncitlan crecié
un 10.8% y Jamay un 8.8% en el periodo.

Dentro del AMO, Poncitlan retine el 29.1% de la poblacién en
2020, con 53 mil 659 habitantes, seguido de Jamay con el
13.5% (24,894) (Instituto de Informacién Estadistica y
Geografica del Estado de Jalisco, 2020: 4).

Es una de las tres dreas Metropolitanas del Estado de Jalisco, lo cual, de conformidad
a lo que dispone la Ley de Coordinaciéon Metropolitana del estado de Jalisco:

Es el centro de poblacién, geograficamente delimitado,
asentado en el territorio de dos o mas municipios, con una
poblacién de cuando menos cincuenta mil habitantes,
declarado oficialmente con ese caracter por decreto del
Congreso del Estado; o en su caso, la reconocida como zona
metropolitana administrativamente por los procedimientos y
leyes aplicables.

El 29 de mayo del 2020, el Congreso del Estado aprueba la
declaratoria estatal del Area Metropolitana de Ocotlan,
integrada por los municipios de Ocotlan, Poncitlan y Jamay,
con base en lo ya referido en el documento de Delimitacién de
las Zonas Metropolitanas de México del 2015, quedando
homologados los criterios de definiciéon de este fenémeno en
ambos o6rdenes de gobierno (Instituto de Estadistica y
Geografica de Jalisco, 2020: 6).

La pregunta es ¢por qué es importante integrar un drea metropolitana? En un inicio,
fue atractivo acceder a mayores beneficios econémicos a través del Fondo
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Metropolitano, pero posteriormente se diluy6 el propédsito original de regular el
territorio y establecer bases de coordinacién que permitieran la mejora de los
servicios y el bienestar de las personas en los municipios que la componen. De forma
lamentable y habiendo desaparecido el Fondo Metropolitano, el acceso a los recursos
ya no fue opcién; no obstante, en el aflo 2019, se realiz6é una reforma a la Ley de
Coordinacién Metropolitana, que cumplié con los requisitos federales exigidos y se
dio paso al reconocimiento del AMO para 2020, entre otras areas metropolitanas
mas (Silva y De la Torre, 2021).

La realidad es que los municipios que integran un area Metropolitana, deben tener
identidades similares, ademas de compartir el territorio, como lo es en este caso la
AMO, asi que en su conjunto se busca su crecimiento econémico y desarrollo.

Diagnéstico de servicios de salud publica en el AMO

Para conocer el nimero real de hospitales, clinicas y centros de salud que operan y
otorgan servicios a la poblacién del AMO, se realizaron solicitudes de informacién a
través de la Plataforma Nacional de Transparencia's. Las respuestas se consignan en
la siguiente tabla 1:

Tabla 1 Hospitales, Clinicas y Unidades de Atencién Médica del sector Publico que
operan actualmente en la AMO de Ocotlan, Jalisco

MUNICIPIO DE OCOTLAN

1 Hospital General de Zona Medicina Familiar nimero 6 Ocotlan

2 Unidad Médica Familiar General nimero 169

3 Centro de Seguridad Social

4 UMF ISSSTE Ocotlan

5 Unidad Mévil Ocotlan

6 Centro de Salud Ocotlan S.S.].

7 Centro de Salud San Vicente (Labor Vieja) S.S.J

8 Centro de Salud San Martin de Zula S.S.]

9 UNEME (Unidad Especializada Médica)

10 UEAON. Unidad Especializada en Atencién Obstétrica y Cuidados Neonatales
S.S.J.

11 Servicios Médicos Municipales

MUNICIPIO DE JAMAY

15 La Plataforma Nacional de Transparencia es el medio a través del cual los mexicanos
podemos consultar la informacién que tienen las instituciones piblicas en el pais y al mismo
tiempo es el medio para solicitar informacién de éstas, en ejercicio del derecho a la
informacién.
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1 Unidad de Medicina Familiar nimero 100
2 Centro de Salud Jamay S.S.].

3 Centro de Salud La Maltarafa S.S.]J.

4 Centro de Salud San Agustin S.S.].

5 Centro de Salud San Miguel de la Paz S.S.J.

MUNICIPIO DE PONCITLAN

1 Unidad de Medicina Familiar Nimero 95

2 CAF-ISSSTE

3 Centro de Salud Poncitlan S.S.J.

4 Centro de Salud Cuitzeo S.S.].

5 Centro de Salud Mezcala S.S.J.

6 Centro de Salud San Jacinto S.S.].

7 Centro de Salud San Juan Tecomatlan S.S.].
8 Centro de Salud San Miguel Zapotitlan S.S.].
9 Centro de Salud San Pedro Itzican S.S.].

10 Centro de Salud Santa Cruz el Grande S.S.].
11 Unidad Mévil I Poncitlan S.S.J.

12 Unidad Mévil II Poncitlan S.S.]J.

Fuente: elaboracién propia con informacién del Organismo Publico
Descentralizado- Servicios de Salud Jalisco (2023)

Al parecer se reflejaria que hay suficientes unidades de atencién en salud puablica y,
por tanto, la disponibilidad y el acceso a los servicios de salud, estd asegurada para
la poblacién del AMO. No obstante, se sefiala en el diagnéstico del afio 2021, respecto
a los servicios de salud, realizada por el Instituto de Estadistica y Geografica del
estado de Jalisco, que:

Entre 2010 y 2020, el porcentaje de poblacién del AMO que declaré estar afiliada a
los servicios de salud aumenté un 7.0%, al pasar de 68.2% a 73.0%,
respectivamente. Actualmente hay 134 mil 707 de afiliados y afiliadas a alguna
instituciéon de salud, de éstas, 51.8% son derechohabientes del Instituto Mexicano
del Seguro Social, 17.4% al Instituto de Salud para el Bienestar, 2.4% al ISSSTE,
0.1% al ISSSTE estatal, 0.8% a PEMEX, Defensa o Marina; 0.1% al IMSS Bienestar,
0.8% a instituciones privadas y 0.3% a otras instituciones. Es importante sefialar
que el 26.9% de la poblacién de esta Area Metropolitana no estd afiliada a servicios
de salud (IEEG, 2020: 11).
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De acuerdo a dicha informacién, resalta que hay carencia en los servicios de salud
para un 26.9% de la poblacién, misma que probablemente a la fecha se haya
incrementado. Lo anterior se sefiala ya que la carencia por acceso a servicios de
salud es un tema latente y crucial en el pais. Para agosto de 2023, el Consejo Nacional
de Evaluacién de la Politica de Desarrollo Social por sus siglas CONEVAL, publicé en
su comunicado namero 7, que:

el porcentaje de personas con carencia por acceso a los
servicios de salud pasé de 16.2% a 39.1% entre 2018 y 2022,
lo cual representa un cambio de 20.1 a 50.4 millones de
personas en esta situacién respectivamente (CONEVAL, 2023:
2).

Situacién que ha dejado mucho que desear a lo largo de las Gltimas administraciones
federales en el pais. Sin embargo, se ha acentuado el problema, en particular en el
altimo sexenio - lo anterior, aunado a la falta de medicamentos para las personas a
lo largo y ancho del pais. La disponibilidad de los servicios de salud publica es
altamente necesaria en el AMO; por ello, se solicité informacién mediante la
Plataforma Nacional de Transparencia para conocer de mejor manera la atencién
que se da a los derechohabientes de la seguridad social y también a quienes no
siéndolo, reciben servicios de salud publica proporcionada por la Secretaria de Salud
Jalisco, a través de sus unidades conocidas como Centros de Salud.

Al ser el Instituto Mexicano del Seguro Social quien proporciona mayor atencién en
salud en el AMO, se pregunté con qué especialidades cuentan, mencionaron 13
especialidades, de entre las que resalta la de geriatria, sefialando que se atienden 10
pacientes diarios en promedio por dicho especialista; asimismo, se sefiala por la
Unidad de Transparencia del IMSS en su respuesta que, en caso de no tener la
especialidad, se derivan los pacientes a hospitales de segundo nivel en Guadalajara
en las unidades ntimero: 180, 110, 46 y 45, de dicho Instituto.

Dentro de las especialidades con que se cuenta actualmente, se advierte que no se
tienen las diversas de cardiologia, nefrologia, psiquiatria, entre otras,
padecimientos respecto de los cuales se requiere la atencién en el AMO; respecto de
las cuales son subrogados y por tanto a los pacientes se les envia principalmente a
la zona conurbada de Guadalajara, Jalisco. Situacién que conlleva otra serie de
circunstancias a los pacientes que viven en la AMO, por ejemplo, su traslado,
inversién de tiempo, erogaciones econdémicas y la necesidad de que les acompaifie
una persona.

La Organizacién para la Cooperacién y el Desarrollo Econémico por sus siglas OCDE,
en su reporte del panorama de salud en los paises miembros, sefiala que en México
menos de la mitad del gasto en salud fue financiado por esquemas gubernamentales
obligatorios, 49% (OCDE, 2021: 130).

Para conocer un poco mas del panorama de la disponibilidad y acceso a servicios de
salud en el AMO, se realizé trabajo de campo lo que permitié conocer sobre la
percepciéon de los usuarios de estos servicios, tal y como se expone lineas adelante.

Metodologia

Es un estudio descriptivo con el uso del método deductivo, con técnica de
investigacién cuantitativa. realizando una encuesta con 24 preguntas, de las cuales
4 son sociodemograficas, 7 respecto a la informacién sobre la unidad en la que se
atiende y 13 preguntas mas que tienen que ver con la atencién que reciben y las
especialidades con las que cuentan. Se aplicaron a Personas Adultas Mayores en los
municipios de Ocotlan, Jamay y Poncitlan que conforman el AMO. El cual se Aplicé
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en el periodo comprendido del 29 de septiembre al 5 de noviembre de 2023, se
realizé un andlisis de frecuencias, mediante el uso del programa PSPP version 3.
Asimismo, se realizaron solicitudes de informacién via portal Nacional de
Transparencia para conocer mas sobre los servicios de salud en el Area
Metropolitana de Ocotlan, Jalisco.

Asimismo, se revisaron las resoluciones emitidas por la Comisién Nacional de
Derechos Humanos para conocer cuantas de ellas han sido por vulneraci6én al
derecho a la proteccién de la salud y en particular en las que se han visto
involucradas como victimas personas adultas mayores.

Resultados

Analisis del nimero de recomendaciones emitidas por la
Comisién Nacional de Derechos Humanos en el afio 2023
respecto a la vulneracion del derecho a la proteccion de la
salud.

La Comisiéon Nacional de derechos Humanos en México es el organismo que, de
acuerdo al articulo 102 Constitucional Apartado B, protege derechos humanos
tutelados por el orden juridico mexicano, en su competencia, sefiala que, ésta y las
respectivas comisiones estatales conoceran de quejas contra actos u omisiones de
naturaleza administrativa, de cualquier autoridad o servidor publico que vulneren
derechos, los cuales podran formular recomendaciones publicas, no vinculatorias -
en su caso podran denunciar y presentar quejas antes las autoridades respectivas
(Cadmara de Diputados, 2023).

Si bien las resoluciones que emiten este organismo no son vinculantes, nos permite
tener un diagnéstico parcial de lo que ocurre en materia de violacién a los derechos
humanos, en particular el de proteccién a la salud. Por lo anterior, se hizo una
revisibn en el portal web de la Comisién y se contabiliz6 el ndmero de
recomendaciones emitidas en el afio 2023 por su vulneracién.

Se emitieron en total 309 recomendaciones por trastocar derechos humanos, de las
cuales 181 estan relacionadas a la vulneracién al derecho a la proteccién de la salud,
lo que representa el 58.5% de la totalidad de las resoluciones en las que se decret6,
por parte de dicho organismo. Con este dato podemos establecer que es uno de los
derechos mayormente conculcados en el pais, puesto que mas de la mitad de sus
resoluciones se dirigen a directores de hospitales, clinicas o en general unidades de
salud publica.

Ahora bien, de las 181 recomendaciones relacionadas al derecho a la proteccién de
la salud, 55 de éstas, es decir en el 30.3 % de las mismas, se encuentra involucrada
como victima una Persona Adulta Mayor y de forma lamentable, en la mayoria de
éstas, ademas, fallecié la persona. Ante ello, se puede considerar que este sector
poblacional es un grupo vulnerable ante el actuar de los prestadores de servicios de
salud en el pais.

Trabajo de campo

Se aplic6 encuesta a 108 personas del AMO, del 29 de septiembre al 5 de noviembre
de 2023, de las cuales 55% son mujeres y 46% son hombres. La mayoria de las
personas encuestadas tiene estudios de educacién bésica, ya que 54.6% tienen
educacién primaria y el 26.8% educacién secundaria, mientras que el 13.8 % no
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tienen ningun estudio. Respecto al estado civil de las personas el 60% estan casadas
o casados y el 8.3% son solteros, 4.6% divorciados.

Respecto al lugar en que residen, al haberse aplicado la encuesta en los tres
municipios que conforman la AMO, se determiné de forma deliberada que la misma
fuera equilibrada por cada uno de ellos: 30.5% viven en Ocotlan, 31.4% en Jamay y
31.4% en Poncitldn; el resto respondié vivir en comunidades cercanas
pertenecientes a los propios municipios de la AMO.

El 74% de las personas encuestadas sefial6 ser derechohabientes de la seguridad
social, el restante 26% sefialé no estar afiliado a ningin servicio de salud de la
seguridad social, por lo que se atiende en los servicios publicos abiertos.

Respecto a los lugares a que acuden a los servicios puiblicos sefialaron el 72.29% estar
afiliado y atenderse en el Instituto Mexicano del Seguro Social, mientras que 17.5%
de los respondientes dijeron atenderse en unidades de atencién dependientes de la
Secretaria de Salud del estado de Jalisco, el resto en el ISSSTE; el 9.2% sefial6 que
prefieren que sea a pesar de su afiliacién atenderse en la medicina particular. Lo que
es costoso, pero es mejor para su salud, aun cuando afecta la economia de su familia.

En cuanto a la frecuencia con la que acuden a los servicios de salud de las personas
consultadas, la mayoria 51.8% sefialo que es de una vez al mes; 10.1% dijo que dos
veces al mes acude a su unidad de salud, 9.26% indic6 que cada dos meses y 25.9%
coment6 que rara vez lo realizan.

Respecto a la disponibilidad de los servicios de salud en el AMO, las personas
entrevistadas sefialaron 88% que estan totalmente disponibles, pero el 10. 2% dijo
que estd parcialmente disponible y s6lo 1.8% indic6 que rara a nunca disponible, por
lo que no siempre se pueden atender.
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

En la gréafica 1 se puede revisar los padecimientos que tienen las personas a quienes
se les aplic6 la encuesta de entre los que resaltan la Hipertensién y la Diabetes, que
no resulta extrafio, ya que en el pais la prevalencia de las enfermedades crénicas
esta relacionada con éstas.

También se les cuestiond si se cuenta con la especialidad de geriatria en su unidad
de atencién en salud; de las respuestas, tan sélo el 5.6% sefialan que si, el resto no
han tenido contacto con algin geriatra o no sabe si existe la especialidad en su
unidad de atencién en salud, lo que resulta comprensible, toda vez que, en la AMO,
solamente existe 1 persona con dicha especialidad que atiende a los pacientes del
IMSS de Ocotlan, el cual estd rebasado por la demanda de servicios a las PAM.
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En el mismo sentido se les preguntd si en su unidad de atencién en salud se cuenta
con la atencién de gerontoélogo (s), a lo que sblo el 1.9% sefialdé que si, pero 38%
seflalé que no y 60.2% dijo que no lo sabe. Con lo cual se puede inferir que no se
cuenta con esa atencién en la salud publica del AMO.

Grafica 2
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada.

En cuanto a la atencién de especialidad que requieren, se advierte en la grafica 2,
que el 35.29% de las personas encuestadas respondieron que no se cuenta con éstas,
lo que implica una falta de disponibilidad en la AMO, respecto a la atenci6én de las
enfermedades que tienen.

Gréafica 3
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

Las personas seflalan en sus respuestas que acuden a otro municipio para atenderse
cuando requieren la atencién del especialista con el que no cuentan en su propio
municipio; el 4.6% indicé que acuden a Guadalajara, el 33.3% comenté que le
atienden en Ocotlan. Se resalta en esta pregunta que la mayoria de las personas no
respondié a la pregunta, en virtud de que no se atienden por especialista.

Grafica 4
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

En la grafica 4 se advierte que el 58.3% de las personas entrevistadas reciben
tratamiento de Medicina familiar para dar seguimiento a su padecimiento, en tanto
que los que reciben tratamiento de otras especialidades es minimo.

Grafica 5
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

La mayoria de las personas encuestadas: 56.5% so6lo acuden a la unidad de servicios
en salud para seguimiento y control de su enfermedad; en tanto 31.5% a consulta, el
resto respondidé que van a recibir otros procedimientos y sélo 3 personas sefialaron
que asistieron a cirugia u operacién.
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Grafica 6
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Asimismo, se pregunté a las personas encuestadas, si, cuando acude a la unidad de
atencidén en salud publica a la que regularmente se atienden, les proporcionan todos
los medicamentos que requiere, a lo que el 80.6% respondieron que si, solo 14.8%
dijo que parcialmente, en tanto 4.6% sefial6é no se los proporcionan. Respuestas que
resultan sorpresivas; lo anterior, en virtud de que el actual sistema en el pais ha
reconocido plenamente que el tema de la falta de medicamentos es un problema
complejo y que se trataria de remediar; no obstante, en la percepciéon de los
encuestados en este estudio si se los entregan.

Grafica 7

JEn alguna ocasion ha tenido que pagar
medicamentos que no le proporcionaron?

80,0% 07.6%
U0
60,0%
40,0% 16,7% 15,7%
v g
0.,0%
Si Algunas veces No

Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

En la grafica 7 y en relacién al item anterior, se les pregunté si han tenido que
comprar o pagar en su caso medicamentos que no le proporcionaron en la salud
publica y el 67.6% dio que no; sin embargo 16.7% sefial6é que si, en tanto 15.7% dijo
que algunas veces debieron comprarlos. Lo que resulta en falta de medicamentos que
deben estar a disposicién de las personas que son usuarias de los servicios de salud
publica en la AMO y en un aumento en el gasto de bolsillo en salud.
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Grafica 8
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De la misma forma y conforme se advierte de la grafica 8, también se pregunté, si
debieron pagar estudios clinicos que no les proporcionaron en la unidad de atencién
en salud publica a la que acuden, a lo que respondieron el 66.7% que no han tenido
que hacer estudios por su cuenta. Sin embargo, el 30.6% sefialé que si debieron hacer
por su cuenta estudios clinicos que no le proporcionaron; en tanto 2.8% dijo que
algunas veces los han tenido que hacer por su cuenta, esta cifra es importante y
particularmente de PAM que han tenido que realizarse estudios con cargo a su
economia, lo que representa un gasto de bolsillo.

Grafica 9
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

Respecto a las unidades de salud; la mayoria de las personas de los tres municipios
que conforman el AMO, consideran que no hay suficientes clinicas en su municipio
para brindar los servicios de salud.
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Gréafica 10
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

En tanto, en la grafica 10 sefialan que respecto a si siempre les han brindado el
servicio de atencibn, casi en su totalidad, 91.67%, seflalan que si, 1o que es una
respuesta que enaltece a los servicios de salud publicos del AMO, pero que no es
coincidente con la disponibilidad que han dicho que existe cuando acuden a los
servicios de salud.

Grafica 11
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Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

No obstante la respuesta anterior, se les pregunté si ¢consideran que las clinicas del
AMO son accesibles a todas las personas? El 55.6% seflalé que no, lo que son la
mayoria. Mientras que 44.4% dijo que si, por lo que, en la percepcién de los usuarios
de los servicios de salud publica, las unidades de atencién no son accesibles para
todos.
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Grafica 12

:Considera que en el Area Metropolitana
de Ocotlan, el servicio de salud es de
calidad?

52.8%

54,0%
52,0%
50,0%
48.0%
46.0%
44.0%

47.2%

Si No

Fuente: elaboracién propia con base en la encuesta realizada

En tanto se les pregunt6 si el servicio de salud en el AMO es de calidad, a lo que
respondieron que no el 52.8% y que si 47.2%, por lo que, si bien es una respuesta
practicamente dividida, la realidad es que es un alto porcentaje no considera los
servicios de salud de calidad.

Analizadas las respuestas, se presentaran algunas consideraciones en torno a la
proteccién de la salud como derecho humano.

Discusion

El derecho a la proteccién de la salud ademas de estar previsto en tratados de
caracter internacional, también se ha constituido en el Objetivo de Desarrollo
Sostenible nimero 3. Salud y Bienestar, el cual establece: “Garantizar una vida
sana y promover el bienestar para todos en todas la edades” (ONU, 2015). La
desigualdad en el acceso y la cobertura en salud sigue siendo un reto de muchos
paises y si bien al ser un derecho social se obliga a los Estados a poner todo a su
alcance para colmarlo, las diferencias en el acceso a la atencién, al tratamiento y a
los insumos y medicamentos en salud constituyen brechas en México que no han
podido subsanarse y, si consideramos a los grupos vulnerables, entre ellos las PAM,

podemos advertir que no existen las condiciones 6ptimas para lograr el acceso a lo
minimo indispensable para que logren una vida saludable y de calidad.

La progresividad del derecho a la salud en México se ve cada vez mas lejana, ya que
se han dado medidas regresivas. Entonces aparece la afectacién a grupos mas
fragiles y pobres, en dénde las comunidades alejadas, pobres, PAM y minorias
étnicas entre otros. Por lo que quienes poseen mayores ingresos, acceden a mejores
y mas modernos servicios de salud, lo que de alguna manera incrementa la brecha
en salud entre grupos sociales (Borrero, 2011: 300).

Es por ello que discurrir si el derecho a la proteccién de la salud es motivo de analisis
nuevamente, se puede afirmar que no sélo es un tema inacabado de la potestad de
los seres humanos de detentar derechos, sino de buscar la exigibilidad de los
derechos sociales y conocer realidades de la afectacién a éste, en aras de su
reflexién, pero también de su atencién y como lo afirma la propia Borrero:
“reconocer la importancia de los determinantes sociales y econémicos para explicar
las diferenciales de enfermedad y muerte entre distintos grupos sociales, géneros,
etnias y paises” (Borrero, 2011: 306).

Los derechos previstos en normas internas de caracter nacional y reconocimiento de
los derechos en los tratados o normas internacionales, no son suficientes para que
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las personas se apropien de los mismos y exijan su cumplimiento, en razén de ello,
se hace necesario realizar diagnésticos en torno al acceso a servicios minimos de
salud, con la finalidad de que el Estado establezca estrategias y acciones para poner
al alcance de las personas de forma igualitaria el acceso oportuno y de calidad a
ellos. Asi, como lo sefialan Arellano, et. al. “la necesidad de reconocer el derecho a
tener derechos” (2023: 223) cobraria pertinencia y eficacia.

Asi, como dirian Abramovich y Courtis:

la prestaciéon del servicio representa verdaderamente la
sustancia, el nucleo el contenido esencial del derecho; en
casos como el derecho a la asistencia sanitaria... la
intervencién estatal tiene lugar todas y cada una de las veces
que el derecho es ejercitado (2014: 25).

Por ello, la disponibilidad de los servicios, la accesibilidad, la asequibilidad y la
calidad que en la observacién 12/200 del Comité de derechos econdémicos, Sociales y
Culturales se sefialan como los elementos esenciales e interrelacionados del derecho
a la salud, los cuales deben establecerse acorde a las necesidades de cada Estado
Parte (Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales, ONU, 2000).

Las PAM, que como ya se ha dicho, son un grupo en crecimiento poblacional;
discriminar positivamente los servicios de salud, priorizando su atencién en salud,
desde la prevencién, atencién y promocién de la misma, para su bienestar y calidad
de vida, es razonable pero el “etarismo” o llamado edadismo como discriminacién
negativa, excluyente, en razén de la edad, no se justifica, como dice Lema: “un
criterio para afrontar cuestiones relativas a la distribucién de los recursos
sanitarios” (2009:218), excluyendo servicios a los que por derecho tienen las PAM,
aln mas por constituir en México obligaciones derivadas de derechos humanos
previstos en normas de caracter internacional, nacional y local.

Por ello conocer la percepciéon de quienes reciben los servicios de salud publica,
maxime tratandose de PAM, enriquece los estudios para promover el derecho a la
proteccién de la salud, en una dimensién local en el caso del presente estudio, pero
que podria replicarse en otros lugares de México.

Conclusiones

El derecho a la proteccién a la salud en México (también llamado derecho a la salud)
es un derecho humano reconocido y que se debe garantizar, de acuerdo con la
Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexicanos y con los tratados
internacionales de los que nuestro pais es parte y ha asumido los compromisos.

En el presente estudio se advierte como el envejecimiento poblacional es una
constante en Jalisco, en México y en el mundo, ante lo cual las politicas publicas,
estrategias, planes y programas en salud publica deben diagnosticar e incluir a las
PAM, maxime considerando que es un grupo etario vulnerable y en muchos casos
pertenecen a la poblacién con pobreza. Derivado de ese incremento en el que se
proyecta que 1 de cada 10 personas para el afio 2023 sera Adulta mayor; conocer su
percepcién en torno a los servicios de salud que recibe en el AMO es crucial en la
regién Ciénega de Jalisco.

Los resultados de la investigacién permiten sefialar que no existe del todo la
disponibilidad de servicios requeridos por las PAM, concretamente en lo referente a
las especialidades médicas que deben atender los padecimientos que prevalecen en
la AMO. Mientras que tampoco se da una atencién completa al no incluir en la
atencién los medicamentos o estudios clinicos necesarios que requieren los
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pacientes, lo que redunda en gasto de bolsillo en salud. Asimismo, se advierte en la
percepcién de los usuarios de los servicios de salud entrevistados que no hay
suficientes clinicas en sus municipios para brindar el servicio de salud; que no todas
las unidades de salud en el AMO son accesibles a todas las personas, y que la mayoria
de las PAM encuestadas consideran que los servicios de salud en Ocotlan, Jamay y
Poncitlan, no son de calidad.

Aunado a lo ya sefialado, las resoluciones emitidas por el maximo organismo
protector de los derechos humanos en el pais (Comisién Nacional de derechos
Humanos), en materia de vulneracién del derecho a la proteccién de la salud, es en
contra de PAM; permite delinear una realidad de los servicios de salud en la AMO en
particular para éste grupo poblacional. Por lo que debe atenderse y establecer nuevas
politicas puiblicas que permeen los distintos servicios de salud en la AMO, para
garantizar el derecho a la salud de las PAM en los municipios que la conforman.

Es un estudio que se aproxima al objetivo planteado y que deja abierta la posibilidad
a realizarlo con un mayor nimero de personas o aplicarlo en otra Area Metropolitana
de Jalisco con caracteristicas similares, para conocer a mayor profundidad el
fenémeno de la proteccién a la salud como derecho en el estado de Jalisco, México y
la percepcién de sus usuarios.
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Résumé : Dans le cadre d’un partenariat avec une collectivité territoriale, des
chercheurs mettent en ceuvre avec les acteurs de terrain une recherche-intervention
(désormais RI). Le tiers-espace socio-scientifique (espace d’intersection entre la
sphere recherche et la sphére socio-professionnelle) réunit les acteurs qui
permettent d’accompagner le changement en EHPAD en co-construisant un dispositif
a visée inclusive. Cet espace intersectionnel permet de médiatiser la rencontre entre
les mondes au sein des groupes de travail et du comité de pilotage de la RI, de
favoriser le métissage des savoirs académiques et expérientiels et de mettre en
réflexion et en chantier des situations problémes pour favoriser l’inclusion des
anciens. Sur deux niveaux, la démarche permet un ralentissement encourageant
I’'innovation sociale et soutenant une nouvelle modalité de construction des
politiques publiques : (1) au niveau de la production de la politique publique et (2)
au niveau des conditions de production de celle-ci. Dés lors, le ralentissement induit
par la démarche de RI peut étre considéré comme un facteur favorisant ’innovation
sociale en EHPAD et, en conséquence le droit a la santé des anciens.

Mots clés : innovation, ralentissement, recherche-intervention, EHPAD, politiques
publiques

Resumen: En el marco de una asociacién con una autoridad local, los investigadores
trabajan con los actores del terreno para poner en practica una investigaciéon-
intervencién (en adelante, II). El tercer espacio socio-cientifico (un espacio en el que
la esfera de la investigacidén se cruza con la esfera socio-profesional) retine a los
actores implicados en el apoyo al cambio en residencia de ancianos mediante la co-
construccién de un sistema inclusivo. Este espacio interseccional ayuda a mediar los
encuentros entre los diferentes mundos dentro de los grupos de trabajo y el comité
directivo de la II, a fomentar la mezcla de conocimientos académicos y
experienciales, y a iniciar la reflexién y el trabajo sobre situaciones problematicas
para promover la inclusién de las personas mayores. En dos niveles, el enfoque
permite una desaceleracién que fomenta la innovacién social y apoya una nueva
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forma de construir politicas publicas : (1) a nivel de la produccién de politicas
publicas y (2) a nivel de las condiciones en las que se producen. En consecuencia, la
desaceleraciéon provocada por el enfoque II puede considerarse un factor que
favorece la innovacién social en residencia de ancianos y, en consecuencia, el
derecho a la salud de las personas mayores.

Palabras clave: innovacién, desaceleracién, investigacién-intervencién, residencia
de ancianos, politicas publicas

Resumo: No ambito de uma parceria com uma autarquia local, os investigadores
estdo a trabalhar com as partes interessadas no terreno para implementar uma
investigacdo-intervencdo (doravante II). O terceiro espago sociocientifico (um
espaco onde a esfera da investigagao se cruza com a esfera socioprofissional) retine
os actores envolvidos no apoio a mudanc¢a na lar de idosos através da co-construcao
de um sistema inclusivo. Este espaco interseccional permite mediar os encontros
entre os diferentes mundos no seio dos grupos de trabalho e do comité de pilotagem
do II, favorecer a fusdo dos saberes académicos e experienciais, e desencadear a
reflexdo e o trabalho sobre as situagdes problemadticas para promover a inclusao das
pessoas idosas. Em dois niveis, a abordagem permite uma desaceleracdo que
incentiva a inovacdo social e apoia uma nova forma de construcdo de politicas
publicas : (1) no nivel da producdo de politicas ptiiblicas e (2) no nivel das condicdes
em que elas sdao produzidas. Por conseguinte, o abrandamento provocado pela
abordagem II pode ser visto como um fator de promogao da inovacao social em
matéria de lar de idosos e, consequentemente, do direito a satide dos idosos.

Palavras chave: inovacdo, abrandamento, investigacdo-intervencgao, lar de idosos,
politicas publicas

Abstract: As part of a partnership with a local authority, researchers are working
with stakeholders in the field to implement a research-intervention (henceforth RI).
The socio-scientific third space (a space where the research sphere intersects with
the socio-professional sphere) brings together the players involved in supporting
change in nursing homes by co-constructing an inclusive system. This intersectional
space helps to mediate encounters between the different worlds within the RI's
working groups and steering committee, to encourage the blending of academic and
experiential knowledge, and to initiate reflection and work on problem situations to
promote the inclusion of the elderly. On two levels, the approach allows for a
slowdown that encourages social innovation and supports a new way of constructing
public policy : (1) at the level of public policy production and (2) at the level of the
conditions under which it is produced. As a result, the slowdown brought about by
the RI approach can be seen as a factor promoting social innovation in nursing homes
and, consequently, the right to health of the elderly.

Keywords: innovation, slowing down, research-intervention, nursing homes, public
policy
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« Prendre le temps, ce n’est pas en perdre : c’est investir. »
Un directeur A’EHPAD (entretien informel)

Introduction

Les pouvoirs publics ont I’obligation d’assurer le respect du droit a 1a santé (Conseil
Economique et Social de ’'ONU7, 2000). Tel que décrit par le Pacte international
relatif aux droits économiques, sociaux et culturels, le droit a la santé repose sur la
mise a disposition des ressources, la prise en compte de l’environnement des
personnes et de leur contexte (social, économique, culturel) ; son respect est
largement favorisé par la participation a la construction et la mise en ceuvre des
politiques publiques (ONU, 1966).

Nous proposerons ici une réflexion sur les modalités permettant de favoriser le
respect du droit a la santé dans le contexte d’évolution des EHPAD® en France. Pour
cela, nous invitons a ralentir!® ’accélération sociale (Rosa, 2013) pour créer les
conditions de I’innovation sociale?°. Ralentir au cceur d’un milieu en crise, le monde
des EHPAD. Largement médiatisée depuis 2020, notamment depuis la sortie du livre
de Victor Castanet, Les Fossoyeurs (2020) et de plusieurs rapports (Broussy, 2021 ;
Broussy et al., 2021 ; Défenseur des droits, 2023 ; Libault, 2019 ; pour en citer
quelques-uns), cette notion (la crise des EHPAD) recouvre un large spectre de
constats identifiés par les acteurs du secteur, de terrain, de gouvernance ou
politique, dont voici quelques exemples non exhaustifs: problématiques des
dysfonctionnements dans les accompagnements des personnes agées, voire de
maltraitance, problématique de recrutement de personnels, de cloisonnement des
établissements, de non-qualification des personnels, de gestion des établissements,
d’un modéle économique parfois floué, d’éloignement de la relation de care au profit
d’un mode de relation plus unilatéral, voire mercantile/consumériste et plus
médicalisé pour accompagner les anciens dans les dernieres années de leur vie.

Sur cette base, nous souhaitons questionner la construction des politiques publiques
locales et ’accompagnement des établissements dans le champ de la santé?' des
anciens, au regard de la démarche de recherche en cours. Cet article a pour objectif
(1) de présenter la démarche de recherche-intervention (RI) en EHPAD??; (2) de
I’envisager comme un outil pour ralentir au service de I’'innovation dans le secteur
des EHPAD et des politiques publiques et (3) de proposer une réflexion prospective
sur le ralentissement dans cette démarche?3.

17 Organisation des Nations Unies.

18 Etablissements d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes.

19 « Rendre moins fréquent, plus espacé », d’apres le Centre national de Ressources Textuelles
et Linguistique.

20 « Une création collective de nouvelles pratiques sociales 1égitimées visant au changement
social » (Caijaba-Santana, 2014, p.49) [traduction libre].

21 La santé dans son acception globale, c’est-a-dire a la fois physique, psychique et sociale en
lien avec I’environnement et le contexte des personnes.

22 Une recherche-intervention menée dans le cadre du doctorat en CIFRE de ’autrice, un
partenariat entre le Conseil départemental de la Haute-Garonne et ’Unité Mixte de Recherche
Education, Formation, Travail, Savoirs de I’Université Toulouse 2 Jean Jaurés. Thése dirigée
par Jean-Francgois Marcel.

23 A noter que nous laissons de c6té, ici, la visée heuristique de la recherche-intervention,
puisqu‘elle est mobilisée dans cet article comme une modalité de soutien a ’innovation dans
les politiques publiques et non comme un objet de production de connaissances.
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Une recherche-intervention en EHPAD

Au regard de la nécessité de transformation du modéle des EHPAD, le contexte
sociétal actuel impose un ralentissement. La démarche de RI nous permet d’évoquer
des pistes de réponses a ces constats et aux besoins d’évolution identifiés.

Le contexte sociétal singulier de la transformation des
EHPAD

La caractérisation du contexte contemporain de « société moderne liquide »,
développée par Zigmunt Bauman (2005), apporte un éclairage singulier du contexte
macroscopique et mésoscopique dans lequel s’est dévoilée la crise du modéle des
EHPAD. L’auteur décrit la société moderne liquide comme « celle ou les conditions
dans lesquelles ses membres agissent changent en moins de temps qu’il n’en faut
aux modes d’action pour se figer en habitudes et en routines » (Bauman, 2005 :7).

Pour reprendre sa métaphore, notre course pour agir n’est pas assez rapide pour
maintenir une cohérence avec le rythme de changement qu’imprime un contexte
globalisé. Paradoxalement, la politique de I’Etat laisse paraitre des signes de
difficultés a se construire, tandis que la vie doit continuer en EHPAD et pour ses
acteurs. Ce sont des ruptures propres au contexte sociétal moderne liquide. Bauman
(2007) en identifie cinq : les formes sociales se délitent plus vite qu’elles se
stabilisent ; les fonctions attribuant le pouvoir sont externalisées de la politique ;
les liens humains et la communauté sont moins forts qu’auparavant ; les espaces de
réflexion permettant ’action a long terme disparaissent ; la responsabilité quant
aux difficultés repose désormais plus sur les individus que sur le collectif. Ainsi, la
notion de ralentissement ameéne trois fils a tirer et a tisser ensemble pour innover
au service de la santé des anciens : valoriser ’apprentissage, rétablir des espaces de
réflexivité critique et restaurer les relations.

La triple visée de la recherche-intervention

Le ralentissement proposé passe ainsi par la démarche de RI (Bedin, 2013 ; Marcel,
2019, 2020a, 2020b, 2023 ; Marcel et Rinaudo, 2020). La RI en sciences de
I’éducation et de la formation est une démarche de recherche participative,
articulant deux sphéres dans une autonomie relative : d’une part, la sphéere socio-
professionnelle, et d’autre part, la sphére de la recherche. Elle porte une visée
praxéologique (accompagner le changement), une visée heuristique (produire des
connaissances), et une visée critique (développer la réflexivité et I’émancipation des
participants). La mobilisation de la RI permet de s’inscrire dans une démarche
scientifique, s’appuyant sur des corpus théoriques et des données empiriques pour
instruire une double problématique, heuristique et praxéologique. Cette articulation
s’origine dans les deux sphéres et s’actualise au sein du tiers-espace socio-
scientifique (TESS).

Le propre du TESS est d’ouvrir un espace a ’intersection des deux spheres tout en
laissant la possibilité de se I’approprier. On parle d’indépendance relative des deux
sphéres du TESS. C’est en son sein qu’une démarche réflexive sur des situations
concretes identifiées par les acteurs et actrices, limitant/empéchant dans leur
quotidien en EHPAD, va devenir possible. Cet en-dehors/en-dedans est soutenu par
des apports théoriques et conceptuels dont le réle est d’amener une autre lecture,
un changement de paradigme dans la réflexion de chaque membre du groupe et du
collectif : 1a se trouve le trait d’union de la RI, terreau des déplacements (la visée
critique).
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Dans cette démarche et au regard de la problématique abordée (I’innovation pour le
respect du droit a la santé des anciens), nous mobiliserons plus particuliérement la
RI comme une opportunité face aux défis issus des constats cités plus haut. Selon
Marcel (2023), la place de la RI se définit comme suit :

Un déplacement (projet, émancipation, changement) a partir
d’un endroit choisi (basé sur le partenariat, requérant un
engagement et formalisé par la commande) et un endroit visé
(par les acteurs, le projet, le changement). Ces endroits sont
marqués par des valeurs qui alimentent différents enjeux

(individuels, collectifs, institutionnels, politiques,
symboliques, etc.) et fagonnés par des objectifs (Marcel,
2023 :18)

Au niveau opérationnel, une commande est négociée entre les deux partenaires de
la recherche puis instruite par des groupes de travail, et ses productions sont
instituées par un comité de pilotage.

Le Conseil départemental et les EHPAD

Dans le cadre de leur mission de programmation de I’offre sociale et médico-sociale,
les Conseils départementaux sont amenés a autoriser, tarifer et controler les EHPAD,
aux cOtés des Agences Régionales de Santé (ARS) (Cytermann, 2010).

Nous l’avons vu plus td6t dans le texte, le monde des EHPAD est secoué depuis
plusieurs années par une crise de ses modéles, notamment en raison des difficultés
de ces derniers a garantir le droit a la santé des anciens. Son exposition catalysée
par la crise sanitaire de 2020, la crise des modeles d’EHPAD est celle d’un difficile
passage, ou d’une recherche d’équilibre, d’'un modéle biomédical a un modeéle plus
social de l’accompagnement et de la gestion des établissements. Cependant, la
situation de crise représente aussi une opportunité dans le mouvement de
transformation de ces structures (Argoud & Villez, 2021). C’est de cette opportunité
que les partenaires de la recherche, le Conseil départemental de la Haute-Garonne
et ’Unité Mixte de Recherche Education, Formation, Travail, Savoirs de 1’Université
Toulouse Jean Jaures, se saisissent. Au travers du déploiement de la démarche de RI,
nous avons pour objectif praxéologique d’accompagner le changement dans les
EHPAD, en proposant la co-élaboration d’un dispositif a visée inclusive, contribuant
au respect du droit a la santé des anciens dans toutes ses dimensions.

La commande

En France, le vieillissement des populations se traduit par une nécessaire évolution
de la société qu’il s’agit de comprendre et d’accompagner. Dans bien des aspects,
garantir le droit a la santé pour les populations agées est un enjeu majeur des
politiques publiques. Cela se joue tant au niveau national que local, au domicile
individuel ou en établissement d’hébergement collectif, sur les questions de santé
physique, psychique ou sociale. Plus précisément en ce qui concerne les EHPAD, le
corpus médiatique, politique et scientifique des derniéres années remet en question
leur modeéle actuel, tant pour le grand public que pour les gestionnaires et les
professionnels. En effet, fortement ancré dans les modeles biomédicaux, ces
derniers peinent a assurer la bonne santé psychique et sociale des ainés.

La tendance est a l’ouverture, a l’habiter chez soi et a la réappropriation de
I’institution par les personnes concernées (Broussy et al., 2021 ; Charras & Cérése,
2017). Cependant, il est encore difficile aujourd’hui d’accéder en acte a ces modes
de fonctionnement et d’organisation. A cet effet, les acteurs publics responsables de
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la programmation sociale et médico-sociale des territoires (Conseils
départementaux, Agences Régionales de Santé) déploient progressivement une
action publique territorialisée selon deux dynamiques : a la fois « par le haut » dans
la construction de cette programmation et « par le bas » par I’appropriation de celle-
ci par les acteurs locaux (Laplaud, 2022). La démarche de recherche que nous
déployons n’est pas de cette dichotomie entre les deux pdles haut et bas, la
proposition par I’'une et I’appropriation par 1’autre du projet. C’est au travers d’une
relation plus horizontale que I’'innovation se cherche et se construit, au cceur de la
démarche de RI.

La commande germe dans un questionnement des acteurs, élus ou agents
administratifs, au sein du Conseil départemental de la Haute-Garonne, dans le cadre
de leur mission d’accompagnement de I’autonomie et de ’accés aux soins : quelle
évolution du modéle des EHPAD et comment construire ’EHPAD « de demain », qui
garantirait le respect du droit a la santé dans toutes ses dimensions ? Partant de ce
premier endroit (Marcel, 2023), un projet de RI a été négocié et se déploie depuis
début 2023.

La RI médiatise une rencontre et une modalité de travail en commun de la collectivité
territoriale, des EHPAD et d’une unité de recherche. Au travers de la nécessité
d’évolution des EHPAD se dessine la volonté de changement a accompagner au
niveau local et au cceur des établissements. Le projet de recherche construit nait
d’une demande sociale, soulevée au moyen de témoignages sur ’expérience vécue en
EHPAD, soutenus d’entretiens informels avec des professionnels du secteur. La
demande sociale identifiée, notre équipe de recherche propose au Conseil
départemental d’affiner la demande pour co-élaborer une commande :
« ’accompagnement du changement par la co-conception d’un dispositif a visée
inclusive des EHPAD, dans la société et leur environnement, pour plus de justice
sociale et occupationnelle »24.

La capitalisation des savoirs et I’accompagnement des
établissements

Pour reprendre les propos de Marcel (2012), la commande est la clé de voiite de la
RI - elle instaure l’articulation entre l’intervention (1’accompagnement du
changement) et le projet de recherche (la visée heuristique). Il est important de
souligner que celle-ci vit et se caractérise par la « tension entre formalisation et
adaptation » (Marcel, 2012 :114) qui ’habite tout au long de la démarche. Au fil de
la stabilisation du projet de RI en réponse a la commande, ce sont les différentes
rencontres, formelles ou informelles, entre les chercheurs et les acteurs du
commanditaire qui permettent d’affiner le contenu de la démarche et ainsi
d’entrevoir une mise en harmonie de la partition recherche et de la partition
intervention.

Plusieurs constats ont émergé: (1) le corpus de connaissances scientifiques
capitalisées par les travaux de recherche couvre les larges champs de
I’accompagnement, de la participation, de I’inclusion ... et sont mobilisables pour
étayer la démarche de changement en EHPAD (2); des initiatives isolées de
nouvelles modalités en EHPAD existent et (3) la collectivité territoriale souhaite

24 Pour plus de détails sur le projet de recherche en cours, voir Vers une recherche inclusive
: la démarche de recherche-intervention, un rapprochement entre science et société - Archive
ouverte HAL
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accompagner les établissements sur le chemin de l’innovation au service du
changement de modele.

Dés lors, la démarche est contractualisée entre les partenaires cités plus haut. Deux
blocs d’actions sont congus au croisement de la sphére scientifique et la spheére socio-
professionnelle et donnent corps a la RI. Le premier bloc concerne une capitalisation
de savoirs expérientiels et hybrides par différents moyens que nous ne détaillerons
pas ici*5. Le corpus ainsi constitué participe a nourrir un espace d’apprentissage et
de réflexion pour le second bloc: ’accompagnement des EHPAD pour la co-
construction et la co-expérimentation de dispositifs a visée inclusive.

Modalité d’accompagnement des EHPAD dans le cadre de la
recherche-intervention : savoirs, relation, réflexion et
action

Ainsi, la RI déployée vise a accompagner le changement vers de nouveaux modeles,
par la co-construction et la co-expérimentation de dispositifs a visée inclusive en
EHPAD. La démarche est mise en ceuvre au coeur du TESS. Ce dernier matérialise
I’intersection, le croisement éphémeére au temps de la recherche, de la sphére
scientifique et de la sphére socio-professionnelle.

Dans le cas particulier de cette RI, le « socio » se décline en deux sphéres
intersectées également: la sphére politique et administrative (le Conseil
départemental - ses élus et leur administration) et la sphére citoyenne et
professionnelle (les établissements et leurs acteurs). Autrement dit, le TESS est un
espace permettant (1) de développer I’accompagnement de la construction des
politiques publiques, (2) de supporter un nouveau mode de relation entre le
politique/administratif et les établissements et (3) de médiatiser la participation des
acteurs au cceur des établissements. Deux instances permettent ces articulations :

e Le comité de pilotage (COPIL) : il matérialise la rencontre du commanditaire
et des chercheurs, et par la suite de représentants des groupes de travail. Son
role est d’instituer les travaux et avancées des groupes de travail et d’assurer
le suivi de la commande.

e Les groupes de travail (GTRA) : c’est au coeur des GTRA que se construit la
réponse a la commande. La méthodologie utilisée est choisie au regard des
objectifs inhérents a la commande, des acteurs en présence, de la
problématique initiale. Ici, ’7accompagnement réalisé dans le cadre des GTRA
est structuré par une approche pédagogique critique : celle de Paulo Freire
(Freire, 1974 ; Freire et al., 1971). Celle-ci permet la « recherchisation »
(Marcel, 2020a) des participants. Cette acculturation a la démarche de
recherche a pour objectif de créer un espace de réflexivité. Des situations-
problémes réelles du quotidien empéchant ou limitant I’inclusion des anciens
(les « situations limites » de Freire) sont identifiées par le groupe. Elles sont
ensuite mises en réflexion au regard d’un cadre théorique proposé par les
chercheurs et discuté avec les acteurs de ’EHPAD. Un travail de transmission
et de circulation des savoirs expérientiels et académiques est a I’ceuvre
(Lartiguet, 2023). Cette mise en réflexion débouche sur la proposition de
solutions aux situations-problémes, qui articulées entre elles a posteriori

25 Par exemple : un benchmarking des initiatives remarquables favorisant I’inclusion des
personnes agées hébergées en EHPAD est en cours.
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formeront un dispositif. L’expérimentation et 1’évaluation du dispositif
permettent des ajustements pour le stabiliser.

En réinterrogeant les pratiques et habitus en EHPAD, le fragile équilibre entre le
paradigme médical (la santé biologique, physiologique, physique, psychique) et le
paradigme social (la santé morale et sociale) sera mis en question et a I’épreuve dans
les GTRA par les co-chercheurs. Rappelons que la santé humaine ne se limite pas a
I’absence de maladie mais référe a « un état de complet bien-étre physique, mental
et social » (OMS, 1946), et ’enjeu en ce qui concerne le vieillissement est d’accorder
la tension entre la vie physique (liée a la physiologie, au corporel, au cognitif) et la
vie sociale des personnes (Moulaert, 2018), notamment lorsque la vie physique est
entravée.

Cette tension se retrouve dans les modéles d’organisation et de fonctionnement en
EHPAD, entre le modele médical, le modéle hoételier ou encore le modéle domestique
par exemple (Arbuz et Gonthier, 2022 ; Charras et Céreze, 2017 ; Villez, 2007). Elle
se retrouve également dans le travail, pour les professionnels, qui sont entre le
respect des normes (médicales, soin, hygiene) et le sensible, le relationnel, le care
(Billaud et Xing, 2016 ; Lancelle, 2016). Autrement dit, pour garantir le droit a la
santé en EHPAD, ’ensemble des critéres de la santé selon I’OMS cités supra doivent
étre considérés, au regard des différents modéles et acteurs des EHPAD, qui
constituent pour partie I’environnement des anciens.

Soulignons qu’il s’agit d’une des difficultés majeures : ajuster 1’équilibre entre
plusieurs paradigmes, articuler les enjeux médicaux et les enjeux sociaux au coeur
de ces institutions. Toutes les parties prenantes en EHPAD (les résidents, les
professionnels, les proches des résidents et les co-chercheurs dans le cadre de la RI)
ont alors un réle a jouer. Les démarches réflexives menées dans le cadre de la
recherche, nourries de concepts et théories entremélant différents champs
disciplinaires?®, ont pour objectif de soutenir la construction de cet équilibre et
d’aller vers une dynamique stabilisée au travers du dispositif a visée inclusive.

Ainsi, les deux instances de la RI composent pour partie le TESS. Elles permettent la
rencontre des différents acteurs des différentes sphéres; la mise au jour et
I’apprentissage de savoirs expérientiels et académiques ; la mise en réflexion de
situations données problématiques avec pour objectif de créer collectivement de
nouvelles pratiques au sein de 'EHPAD pour un changement social favorisant le
respect du droit a la santé.

Innover et ralentir : trois fils a tirer pour la santé
des anciens

De cette modalité d’accompagnement, nous tirons trois fils liants ralentissement et
innovation sociale.

Premier fil : les groupes de travail, ralentir pour innover

Les chercheurs mettent en ceuvre une méthode d’accompagnement des acteurs
(anciens, professionnels, proches des anciens), qui permet dans un premier temps
d’installer un espace de rencontre entre chaque collectif pour aller vers un méta
collectif. Au coeur de celui-ci, c’est une rencontre (ou une série de rencontres) qui se
réalise. Le travail de réflexivité sur des situations problématiques du quotidien dans

26 Au regard de leur pertinence pour la réflexion et ’analyse menée par les co-chercheurs
(anciens, professionnels, proches des anciens, scientifiques).

39



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

un objectif de développer ’inclusion est soutenu et éclairé par des apprentissages
conceptuels pour enrichir la lecture des situations dans un référentiel commun. Cet
espace réservé a la mise en réflexion commune permet au méta collectif de prendre
le temps d’analyser les situations ensemble, de les mettre en réflexion pour proposer
des solutions. Elles sont ensuite agencées en dispositif (mises en relations et
interactions).

Ce qui est rendu moins fréquent et plus espacé (ce qui est ralenti) n’est pas ’apport
de solutions a mettre en ceuvre, mais la construction de celles-ci. La participation
des acteurs et la démarche réflexive peut ainsi se déployer plus largement dans cet
espace ou les relations sont horizontales. Le nouveau dispositif (I’innovation) est
ainsi co-élaborée dans ce contexte ralenti : le temps est pris pour que la construction
des solutions possibles s’appuie sur I’ensemble des savoirs en présence, une
réflexivité sur les situations problématiques, intimant un lieu d’échange et de parole
- de rencontre.

Deuxieme fil : le comité de pilotage, assurer un espace de
ralentissement

Dans le cas de la RI, ’orientation politique de ’action se retrouve dans la commande.
Celle-ci « se construit en partie tout au long de sa prise en charge » (Marcel,
2012 :111), elle transparait comme un moyen de ralentissement au fil du temps de la
RI. Le COPIL institue la commande négociée et soutient sa mise en ceuvre dans un
collectif mixte qui rassemble des chercheurs, des acteurs des EHPAD et des
représentants du Conseil départemental (administratifs et élus). La répartition des
acteurs est ainsi modifiée. Nonobstant, la mise en relation et le travail en commun
réalisé avec les services administratifs améne un changement dans les relations avec
les EHPAD: le déploiement de la RI insuffle une nouvelle modalité
d’accompagnement des établissements, un autre outil de construction des politiques
publiques.

Méme si la commande de cette RI par le partenaire est déja un engagement dans une
démarche actualisée de construction des politiques publiques, le COPIL en devient
des lors le garant du changement impulsé. Lors du COPIL (et également lors de temps
de travail plus informels), le point de vue explicité depuis la sphére de la recherche
vient remettre en question les habitus politiques et administratifs des élus et agents.
Au méme titre que dans les groupes de travail, mais cette fois-ci sur un niveau de
construction des conditions de la démarche de changement, les différents collectifs
issus des différentes sphéres portent un regard réflexif sur les modalités habituelles.
Dans le cadre de la RI, ils provoquent et mettent les conditions nécessaires au
ralentissement pour que les EHPAD puissent déployer la démarche menant au
dispositif innovant.

Troisieme fil : le tiers-espace socio-scientifique, un espace
pour ralentir

Le TESS se réveéle alors comme un espace a part, qui permet le ralentissement, par
des croisements de savoirs et apprentissages, en facilitant la réflexivité pour
produire un dispositif innovant. Sur deux niveaux, les acteurs en présence
bénéficient de ce ralentissement et de I’espace de réflexion : d’une part dans les
GTRA (pour innover un dispositif a visée inclusive en EHPAD) et également par le
COPIL (qui assure les conditions ralenties dans les GTRA).
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Notons tout de méme que le ralentissement dans le TESS ne démarre pas ici. En
signal plus faible, le ralentissement débute peut-étre avant méme la formalisation
de la commande, créant un contexte propice au déploiement de la RI. Il s’agirait d’un
espace-temps circonscrit dans lequel les acteurs du TESS se résument parfois a deux
acteurs, un de la sphére scientifique et un de la sphére socio-professionnelle, qui se
rencontrent pour évoquer plus ou moins fortuitement une problématique qui les
intéresse tous deux.

La aussi, et préexistant a la RI contractualisée, un ralentissement s’est produit ; une
rencontre a permis d’ouvrir la voie d’une premiére réflexivité. Du c6té politique et
administratif, saisir la possibilité (ou prendre le risque ?) de considérer une nouvelle
forme de construction de la politique publique et ses actions en découlant ; du c6té
scientifique, s’ouvrir au partenariat avec le monde socio-professionnel et politique,
prendre le risque (ou saisir I’opportunité ?) de méler praxéologique et heuristique,
politique et recherche, réflexion et action.

Pour conclure : le ralentissement comme innovation
et comme moyen pour innover

En matiére de défis inhérents au respect du droit a la santé dans le secteur des
EHPAD, une piste innovante pour participer a la construction des politiques
publiques pourrait étre de mettre en oeuvre de nouvelles modalités de relation entre
collectivités locales et structures médico-sociales dans le cadre de démarches de RI.
L’intervention et son cadre méthodologique et conceptuel permettent un
accompagnement du changement situé, avec comme principe premier Ila
participation des personnes concernées.

Le tiers-espace socio-scientifique se construisant chemin faisant, il permet
d’opérationnaliser un espace nouveau a l’intersection des deux sphéres. Plus qu’une
relation basée sur le conseil scientifique, la sphére socio-professionnelle y verse ses
savoirs expérientiels, la sphére scientifique y déploie un cadre théorique et
méthodologique, les deux engageant et soutenant une posture réflexive des
participants a propos de situations-problémes. Les savoirs capitalisés dans un
premier bloc de la RI, eux, sont diffusables largement et viennent compléter la
littérature grise déja mobilisable par les acteurs du secteur.

Un vieux modele a bout de souffle noyé dans la société moderne liquide peut-il
encore nous aider a aller vers le modele suivant ? Nous émettons I’hypothése que
oui, si tant est que le ralentissement induit par le TESS permet aux acteurs de se
rencontrer, aux savoirs d’étre croisés et aux situations probléemes d’étre mises en
réflexion. Ainsi, les jeunes pousses innovantes que la démarche a produites (le
présent « alternatif » (Marcel, 2023) au point de départ du projet), qu’elles soient
de grande envergure ou des « petits riens » du quotidien (Kheroufi-Andriot, 2020)
profitent de cet espace pour étre structurées et se déployer. A cet effet, il appartient
aux acteurs de la sphere recherche et de la sphére politique et administrative de
provoquer le ralentissement, c’est-a-dire de créer des espaces dans cet objectif ; de
soutenir le croisement des savoirs des différentes sphéres (’apprentissage) ; de
préserver une visée critique (par la réflexivité) ; et de développer les interactions
authentiques entre les individus et entre les collectifs en présence.

a
a

La démarche de RI trouve sa place ici parce qu’elle permet d’accompagner le
changement dans sa visée praxéologique, en soutenant le développement d’une visée
critique par le processus d’apprentissage et de circulation des savoirs qui se déploie
dans ses groupes de travail et ses comités de pilotage (et plus largement son tiers-
espace socio-scientifique). Sa visée heuristique quant a elle, volontairement éludée
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ici, sera une voie de construction des connaissances scientifiques depuis ’empirie
vers une montée en généralité - garantissant alors un lien entre le monde de la
recherche et le monde socio-professionnel (la construction des politiques publiques
et une réponse a une problématique de société identifiée).

Au coeur et tout au long de la RI, le temps de la recherche ralentit le temps de
I’intervention, par la mobilisation d’'une méthodologie portant ’apprentissage et la
réflexion. La RI donne ’opportunité du changement, de I’innovation, en tissant et
articulant le passé (le probléme, le point de départ), le présent (la mise au travail
des situations-problémes, les éclairages théoriques), et le futur (la potentialité du
dispositif) ; au méme titre qu’elle offre un espace potentiel de restauration de la
relation entre les mondes, les individus et les collectifs.

Ainsi, les relations pourraient se tisser entre acteurs de la recherche, acteurs des
politiques publiques et acteurs de la sphére citoyenne et professionnelle pour que
les trois spheres se nourrissent réciproquement. La sphére citoyenne et
professionnelle pourrait trouver les innovations sociales nécessaires pour surpasser
la crise ; la sphere politique et administrative impulserait un changement dans ses
modalités de construction des politique publiques ; la sphere recherche remettrait
du liant entre ses travaux et la vraie vie (Jullien, 2020).

Du point de vue de la sphére recherche, puisque c’est celle d’ou nous parlons, nous
nous situerions dans le mouvement de slow science (Dufaud, 2015 ; Stengers, 2013),
en accordant le rythme de la production heuristique avec les demandes sociales pour
tisser du lien entre les deux. C’est au travers de ce lien, médiatisé par le TESS au
sein de la RI, qu’une nouvelle modalité de construction et de mise en ceuvre des
politiques publiques participe au respect du droit a la santé pour les anciens en
EHPAD.
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Resumen: En México, como derecho humano, se ha procurado la cobertura universal
en salud. Consecuencia de la transicién demografica y el incremento en la
expectativa de vida, se estima que entre el 30 y 70% de los pacientes con cancer son
adultos mayores. Relacionado con el envejecimiento, el adulto mayor con cancer es
considerado social y médicamente vulnerable, lo que hace imperativa la necesidad
de una atencién multidisciplinaria como parte del estandar de cuidado y atencién,
mismas que no han sido consideradas un tema prioritario en salud. Las disparidades
para recibir una atencién oportuna y adecuada en el adulto mayor con cancer, suelen
ser producto de las barreras en el acceso a este tipo de servicios, por lo que el
objetivo de este articulo es: identificar las barreras de acceso para la atencién en
oncologia geriatrica; barreras relacionadas a la fragmentacién y barreras propias
del sistema de salud en México.

Palabras clave: derecho a la salud, poblacién vulnerable, oncologia geriatrica,
barrera de acceso, sistema de salud

Résumé : Au Mexique, malgré les efforts déployés pour atteindre la couverture
sanitaire universelle, la transition démographique et épidémiologique et
I’augmentation de ’espérance de vie font qu’entre 30 et 70 % des patients atteints
de cancer appartiennent a la population agée. En raison du vieillissement, les
personnes agées atteintes de cancer sont considérées comme socialement et
médicalement vulnérables, ce qui nécessite des soins multidisciplinaires dans le
cadre des normes sanitaires, aspects qui n’ont pas été considérés comme des
priorités en matiere de santé. Les disparités dans l’accés a des soins rapides et
adéquats pour les personnes agées atteintes de cancer sont souvent une conséquence
des obstacles a l’acces a ces services. Cet article vise a identifier les obstacles a
I’acces aux soins en oncologie gériatrique, en se concentrant sur les obstacles liés a
la fragmentation et a ceux du systéme de santé au Mexique.

Mots clés : droit a la santé, population vulnérable, oncologie gériatrique

Resumo: No México, apesar dos esfor¢cos para alcancar a cobertura universal de
saude, a transicdo demogréafica e epidemiolégica e o aumento da expectativa de vida
fizeram com que entre 30% e 70% dos pacientes com cancer pertencessem a
populacdo idosa. Devido ao envelhecimento, os idosos com cancer sdo considerados
social e medicamente vulneraveis, o que requer cuidados multidisciplinares como
parte do padrdo de atendimento e tratamento, aspetos que ndo foram considerados
prioridades na area da sadde. As disparidades no acesso a cuidados oportunos e
adequados para idosos com cancer sdo muitas vezes consequéncia de barreiras ao
acesso a esses servicos. Este artigo tem como objetivo identificar as barreiras ao
acesso aos cuidados em oncologia geriatrica, com foco nas barreiras relacionadas a
fragmentacdo e as do sistema de satide no México.

Palavras chave: direito a satde, populacdo vulneravel, oncologia geriatrica,
barreira de acesso, sistema de satde

Abstract: In Mexico, despite efforts to achieve universal health coverage, the
demographic and epidemiologic transition and the increase in life expectancy have
caused between 30% and 70% of cancer patients to belong to the elderly population.
Due to aging, elderly people with cancer are considered socially and medically
vulnerable, which requires multidisciplinary care as part of the standard of care and
treatment, aspects that have not been considered priorities in healthcare. Disparities
in access to timely and adequate care for the elderly with cancer are often a
consequence of barriers to accessing these services. This article aims to identify the
barriers to accessing care in geriatric oncology, focusing on the barriers related to
fragmentation and those of the health system in Mexico.
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Derechos Humanos y El Derecho a la Salud en
Meéxico

Los Derechos Humanos son definidos como aquellos derechos universales para todos
los seres humanos, independientes de la raza, color, sexo, lenguaje, religién, opinién
politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, propiedad, nacimiento,
0 cualquier otro estatus (ONU, 2023). Esto dista mucho de la realidad mundial,
donde vemos que constantemente y a pesar de nuestra llamada modernidad, los
Derechos Humanos no se ejercen por igual, existiendo aun paises azotados por la
guerra, la hambruna, la enfermedad; crimenes de odio basados en raza, religion,
preferencias sexuales; discriminacién3! en base a color de piel, lengua o grupo
étnico, sexo; y no solo de un lado a otro de las fronteras, sino que también dentro de

las fronteras de un mismo pais. La discriminacién se encuentra a la orden del dia a
pesar de todas las legislaciones nacionales e internacionales creadas contra ella.

El derecho a la salud fue establecido en 1948 en la Declaracién Universal de los
Derechos Humanos3? (DUDH), por la Organizacién de las Naciones Unidas33 (ONU),
la cual establece que, todo ser humano tiene el derecho a los mas altos estandares
posibles en salud fisica y mental (ONU, 2023). A nivel internacional, se encuentra
protegido por diversos instrumentos, como la mencionada DUDH en su articulo 25;
mientras que en América Latina estd amparado por la Convencién Americana de
Derechos Humanos (Herndndez Mier & Illdn Marcos, 2021). En Meéxico, fue
incorporado parcialmente como “Derecho a la Protecciéon de la Salud” desde 1983, y
cabalmente en 1917, en el articulo 4° de la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos34, donde se establece que:

ToToda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La
Ley definird las bases y modalidades para el acceso a los
servicios de salud y establecerd la concurrencia de la
Federacién y las entidades federativas en materia de
salubridad general... La Ley definird un sistema de salud para
el bienestar, con el fin de garantizar la extensién progresiva,
cuantitativa y cualitativa de los servicios de salud para la
atencién integral y gratuita de las personas que no cuenten
con seguridad social... (CAmara de Diputados, 1917).

El derecho a la salud es indivisible de otros derechos humanos, incluyendo aquellos
de acceso a la educacidn, participacién, alimentacién, hogar, trabajo e informacién.
Es mandatorio que este derecho contenga los siguientes elementos esenciales: 1)
disponibilidad, suficientes establecimientos, bienes y servicios de salud funcionales
para la poblacién; 2) accesibilidad, dichos establecimientos, bienes y servicios deben
ser alcanzables por todos, sin discriminacién, con adecuada accesibilidad fisica,

31 Trato injusto o basado en prejuicios de diferentes categorias sobre otras personas, pero
mas comUnmente en base a etnia, edad o discapacidad.

32 Documento elaborado por representantes de todas las regiones del mundo, proclamado el
10 de diciembre de 1948 en Paris, y que establece los derechos humanos fundamentales que
deben protegerse en el mundo entero.

33 Agencia dedicada a garantizar una salud y seguridad mundial, conformada por 194 paises
miembros.

34 Carta magna de México, establecida para regir juridicamente al pais, fijar los limites y
definir las relaciones entre los poderes de la federacién, entre los tres 6rdenes del gobierno,
y entre el gobierno y los ciudadanos.
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econémica y de informacién; 3) aceptabilidad, ser culturalmente apropiadas3s, y
sensible al género3®; y 4) calidad: los servicios deben ser médica y cientificamente
probados, ademas de seguros, efectivos, oportunos, equitativos, y eficientes (OMS,
2017).

En México, al igual que en diversos paises se refiere como adulto mayor a las
personas con edades comprendidas desde los 65 afios en adelante y, dentro del vox
populi se les conoce como “copos de nieve” o “cabezas blancas”, haciendo alusién al
color de su cabello. La expectativa de vida se incrementé a lo largo de la segunda
mitad del siglo XX, no obstante, este incremento se ha acompafiado de un pobre
estado de salud (MacGuire, 2020), y asociado a un mayor periodo de discapacidad3”
o enfermedad. Por ello, se estima que en el mundo el nimero de personas de 65 afios
y mas, incremente de 901 millones en el 2015, a 1,400 millones para el afio 2030. El
envejecimiento de la poblacién pudiese ser considerado como un éxito en el
desarrollo socioeconémico y de las politicas piblicas, por lo que, este grupo etario
se encuentra amparado legalmente y de forma primordial en la “Ley de los Derechos
de las Personas Adultas Mayores” en México, la cual establece en su articulo quinto
que:

De manera enunciativa y no limitativa tiene por objeto
garantizar a las personas adultas mayores los siguientes
derechos:

III. De la proteccién de la salud, la alimentacién y la familia:

a) A tener acceso a los satisfactores necesarios, considerando
alimentos, bienes, servicios y condiciones humanas o
materiales para su atencién integral.

b) A tener acceso preferente a los servicios de salud... con el
objeto de que gocen cabalmente del derecho a su sexualidad,
bienestar fisico, mental y psicoemocional.

c) A recibir orientacién y capacitacién en materia de salud,
nutricién e higiene, asi como a todo aquello que favorezca su
cuidado personal.

d) A desarrollar y fomentar la capacidad funcional que les
permita ejecutar sus tareas y desempefiar sus roles sociales
(Camara de Diputados, 2002).

Sistema de Salud en México

México es una entidad federativa3® con 32 estados entre los que se incluye su capital,
la Ciudad de México. El ultimo censo de poblacién y vivienda del 2020 reportd un
total de 126 014 024 habitantes, en donde el grueso de la poblacién es considerada

35 Se trata de afirmar que los individuos, familias y comunidades son culturalmente diversos,
pero desde un enfoque inclusivo y respetuoso.

36 Hace referencia a la comprensién de los roles y desigualdades de género, en un esfuerzo
por fomentar la igualdad de participacién y distribucién equitativa y justa de los beneficios.

37 Situacién de la persona que, por sus condiciones fisicas, sensoriales, intelectuales o
mentales duraderas, encuentra dificultades para su participacién e inclusién social.

38 Unidad delimitada territorialmente que en unién de otras entidades conforman a una
nacién.
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adulta con 57.5%, siendo el 8.1% correspondiente a los adultos mayores (INEGI,
2020).

El sistema de salud mexicano se encuentra fragmentado entre el sector privado3?,
sector publico4® y sector de seguridad social4!, siendo la segmentaciéon dependiente
de las fuentes de ingreso o financiamiento de cada uno de ellos (Orellana Centeno,
Nava Zarate, Onofre Quilantan, & Orellana Centeno, 2013). El sector privado,
conformado por aquellas personas con la percepcién econdémica suficiente para
costear por su cuenta un cabal acceso al a salud, representa solo al 3 % de la
poblacién. El sector publico, conformado por el Instituto de Salud para el Bienestar
(INSABI), previamente llamado Seguro Popular, atiende al 35.5% de la poblacién
mexicana. Por ultimo, el sector de seguridad social, siendo el de mayor capacidad de
atencién, y por el cual todo trabajador debe encontrarse amparado, se sub-fragmenta
a su vez en cinco instituciones: el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), que
atiende al grueso de la derechohabiencia4? con un 51%, y percibe financiacién
tripartita43 entre el estado, los trabajadores y los patrones; el Instituto de Seguridad
y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), que atiende al 8.8% y
estd destinado a brindar atencién a los trabajadores al servicio del Estado,
pensionados, jubilados y sus familiares derechohabientes; mientras que un restante
1.3% brindan atencién a los trabajadores (y familiares directos) de Petrdleos
Mexicanos (PEMEX), la Secretaria de Defensa Nacional (SEDENA) y la Secretaria de
Marina (SM). Segun datos del INEGI%4, en el 2020 las instituciones con mayor
recepcién de usuarios adultos mayores fueron los del sector seguridad social (38%)
y el sector publico (25%) (INEGI, 2020).

La fragmentacién del sistema de salud en México ralentiza el progreso a un sistema
de salud eficaz, al no distribuir sus servicios de manera equitativa en el pais. En el
caso de las enfermedades oncoldgicas45, en el sector seguridad social, el primero y
segundo nivel de atencién4® generalmente carecen de recursos humanos e
infraestructura para realizar un diagndstico oncolégico, mientras que los hospitales
de tercer nivel suelen brindar atencién inicamente a pacientes con un diagnéstico
confirmado. Por otro lado, el sector piiblico de la Secretaria de Salud no cubre en su
totalidad los estudios necesarios para el diagndstico y tratamiento de las neoplasias.
Por su parte, los sistemas de salud como PEMEX o SEDENA que cuentan con

39 Conjunto de emprendimientos econémico-productivos con fines de lucro, que existen fuera
del control directo del Estado.

40 Conjunto de instituciones u organismos administrados por el Estado.

41 Sistema de acceso a la salud administrado por una combinacién de los sectores privado y
publico.

42 Derecho de las personas a recibir servicios médicos en instituciones de salud publicas o
privadas, como resultado de una prestacién laboral por ser pensionado o jubilado, por
inscribirse o adquirir un seguro médico o por ser familiar designado beneficiario.

43 Dividido en tres partes, érdenes o clases, o formado por ellas.

44 En México, el Instituto Nacional de Estadistica y Geografia, organismo publico auténomo
responsable de normar y coordinar la informacién estadistica y geografica, asi como de
captarla y difundirla.

45 Referente al cancer.

46 Forma ordenada y estratificada de organizar los recursos en salud en tres niveles: el primer
nivel atiende los problemas basicos mas frecuentes y hace promocién y prevencién en salud;
en el segundo nivel se ubican los hospitales y presta servicios de especialidad médica; el tercer
nivel se reserva para los problemas poco prevalentes y patologias complejas que requieren
procedimientos especializados y de alta tecnologia. Los primeros dos niveles resuelven el 95%
de los problemas en salud y el tercer nivel se encarga del 5% restante.
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esquemas de cobertura mixtos y mas completos s6lo atienden a una pequeifia fraccién
de la poblacién. Esta divisién ocasiona que el acceso a la salud se encuentre
restringido entre los sectores publicos y de seguridad social, lo cual implica
desigualdades en abordaje y tratamiento del paciente con cancer.

Edad Avanzada y Oncologia

Biol6gicamente, el envejecimiento se considera como el cambio gradual e
irreversible en la estructura y funcién de un organismo que ocurre como
consecuencia del paso del tiempo (Alvarado Garcia & Salazar Maya, 2014); cambios
que pueden verse reflejados en la fisiologia, ocasionado un descenso en las
capacidades fisicas y mentales, y es observado en todos los seres vivos porque, como
diria Nathan W. Shock, “vivir es envejecer”.

El cancer es un problema de salud publica a nivel mundial, y con base a los datos
actuales es relevante en la poblacién de adultos mayores, debido al aumento de la
esperanza de vida en conjunto con una alta incidencia de la mayoria de los tipos de
cancer en esta poblacién, por lo que cada vez se requiere poner mayor atencién y
recursos para la atencién de esta poblacién en particular.

Con base a las cifras de la Sociedad Americana de Oncologia Clinica*” (ASCO), para
el 2030, el 70% de los canceres seran diagnosticados en ancianos. En la actualidad,
el 70% de los canceres de pulmén, el 59% de los canceres colorrectales, y el 59% de
los canceres de pristata se diagnostican en este grupo etario (Kadambi, y otros,
2020). En México, segin el INEGI, en la poblacién mayor a 60 afios la tasa de
mortalidad por cancer es de 37 muertes por cada 10 mil habitantes, siendo cuatro
veces mayor que en la poblacién menor de 60 afos. Dentro de las entidades que
encabezan las causas de mortalidad por cancer destaca el cancer de préstata y de
pulmén en los hombres; asi mismo el cancer de mama e higado en las mujeres
(Molina Garrido, 2020).

Como resultado de la transicién demografica4®, la atencién hacia el adulto mayor
debe considerarse un tema prioritario. En México, se ha procurado una cobertura
universal de salud, en donde el acceso a la salud se define como: ...todas las personas
tengan la capacidad de utilizar servicios de salud integrales, accesibles, eficientes y
sin exponer a los beneficiarios a dificultades econémicas; sin embargo, este acceso
alin se enfrenta a una serie de barreras, entendidas como “... los factores que
impiden el acceso a los servicios de salud” en el paciente adulto mayor con cancer
(Van Herck, y otros, 2021). Estas barreras contribuyen a las inequidades en el acceso
a la salud afectando el derecho a la misma.

Barreras de implementacién en oncologia geriatrica

El acceso a la practica de oncologia geriatrica se ve limitado por ciertos tipos de
barreras: falta de conocimiento, falta de tiempo para la atencién médica y falta de
personal capacitado, en donde consecuentemente se ve mermada la posibilidad de
lograr un tratamiento exitoso, sin la presencia de toxicidades y una afectacién en la
calidad de vida por la misma.

47 American Society of Clinical Oncology (ASCO), organizacién y principal foro internacional
para la presentacién de investigaciones cientificas y la educacién de avanzada en oncologia
clinica.

48 Fen6émeno y teoria que propone un cambio histérico entre las altas tasas de natalidad y
mortalidad por una de baja natalidad y mortalidad, con el consiguiente envejecimiento de la
poblacién.
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Falta de conocimiento: es necesario contar con fuentes de datos confiables de los
indicadores en oncologia en nuestro pais 49, y no limitarse a extrapolar la
informacién obtenida a nivel mundial (Mohamed, y otros, 2019). Conocer los datos
reales a los que nos enfrentamos contribuiria a planificar de mejor manera los
métodos de prevencién y tamizajes°, y de igual manera, facilitar el acceso y lograr
una mejora de la educacién continua en la poblacién mexicana, con la inica meta de
ir un paso adelante de este grupo de enfermedades devastadoras, donde con
frecuencia se llega tarde al diagnéstico.

Actualmente, la tGnica fuente de informacién sobre pacientes adultos mayores en
México con enfermedad oncolégica auto declarada por diagnoéstico previo es la
Encuesta Nacional sobre Salud y Envejecimiento5?, la cual reporta prevalencias del
2.3% en la poblacién adulta mayor (ENASEM, 2021). En México, no fue hasta el 2016,
cuando el Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN), logré que se discutiera el
tema del Registro Nacional del Cancer (RNC) en las cdmaras legislativas. Deriv) en
la publicacién en el Diario Oficial de la Federacion, del Reglamento del RNC el 2 de
julio del 2018; no obstante, a la fecha y tras mas de 5 afios de su publicacién, atn se
mantiene mas como un proyecto que como una realidad (Brau Figueroa, Palafox
Parrilla, & Mohar Betancourt, 2020).

Seglin las guias internacionales (National Comprehensive Cancer Network, 2024) es
imperativo realizar una Valoracién Geriatrica Integral (VGI)52 a todo paciente adulto
mayor con cancer, esto con el objetivo de identificar a los pacientes vulnerables o
fragiles33 que presentan un riesgo incrementado de toxicidad y un pobre desenlace
(wildiers, y otros, 2014) (INEGI, 2023). La VGI es una evaluacién que considera
dominios como: estado funcional, (actividades basicas de la vida diaria, actividades
instrumentales y riesgo de caidas), médico-biolégico (enfermedades concomitantes,
sindromes geriatricos, estado nutricio, polifarmacia), evaluacién socioeconémica
(accesibilidad a servicios sanitarios y redes de apoyo), esfera mental (funcién
cognitiva, depresién y delirium). El oncélogo médico, carece del conocimiento o
refiere no sentirse capacitado para abordar al paciente mediante dicha evaluacién
(Verduzco Aguirre, y otros, 2023), por lo que Unicamente toman en cuenta la
capacidad del paciente para realizar sus actividades diarias de manera
independiente (Oken, y otros, 1982), la presencia de comorbilidades y la expectativa
de vida (Suemoto, y otros, 2016). Desde la formacién universitaria en los médicos o
incluso durante el programa de especializacién, no se ilustra de manera clara las
necesidades claras de salud publica en este grupo etario, por lo que no se abordan
de manera especifica dentro de los programas académicos.

49 Los indicadores en salud son medidas que estiman una dimensién determinada en una
poblacién especifica (ejemplo, mortalidad por cancer de préstata en adultos mayores de 65
afos).

50 Las pruebas de tamizaje son instrumentos de bajo costo y aplicacién masiva que permiten
identificar factores de riesgo para presentar una enfermedad antes de que ocurra, o
diagnosticarla en fases tempranas para limitar su impacto sobre la salud.

51 Estudio nacional longitudinal sobre distintos aspectos de la vida de los adultos de 50 afios
y mas en México, actualmente con actualizaciones cada tres afios y financiado por el INEGI,
con apoyo internacional por los Institutos Nacionales de Salud (NIH) de Estados Unidos.

52 Instrumento de evaluacién multidimensional (biopsicosocial y funcional), que permite
identificar y priorizar problemas y necesidades del anciano con el fin de elaborar un plan de
tratamiento y seguimiento oportuno.

53 En oncologia es aquel individuo que presenta multiples comorbilidades, dependencia de un
cuidador, o presenta algiin trastorno cognitivo o motriz que lo limita en la toma de decisiones;
volviéndolo susceptible a sufrir eventos adversos no deseados o potencialmente mortales.
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Desde el punto de vista del oncélogo médico, desde su formacién se instruye como
que cualquier sujeto puede prescribir una quimioterapia, sin embargo, sé6lo el
oncoblogo médico sabe tratar las toxicidades. Es en este punto donde se cometen la
mayoria de los edadismos54 implicitos, puesto que evitan el prescribir tratamientos
completos y basados en la evidencia en el adulto mayor, bajé el pensamiento de “no
lo va a tolerar”, o “es mejor asegurar una baja toxicidad (mejor calidad de vida),
sacrificando una mayor supervivencia”. En algunas situaciones incluso el
pensamiento es mas radical, y se deja a un paciente en mejores cuidados de soporte>>s
a pesar de contar con buen estado funcional, por el simple hecho de rebasar el
promedio de la expectativa de vida, nuevamente en funcién de evitarle una
“toxicidad innecesaria”.

Se reitera que esto no se hace de forma consciente, ni buscando un dafio sobre este
sector poblacional, y se basa en el hecho de que la mayoria de los ensayos clinicos
en oncologia, excluyen precisamente a este grupo etario; todo esto deja a este sector
poblacional vulnerable a un manejo oncolégico subéptimo (National Comprehensive
Cancer Network, 2024).

Falta de tiempo: la disponibilidad oportuna y adecuada por parte del sector salud en
términos estructurales y humanos, suele ser insuficiente. La cantidad de pacientes
atendidos por dia por los servicios hospitalarios ya sea en el sector publico o en
sector de seguridad social, se encuentra en demasia sobresaturada y el tiempo de
atencién por consulta médica es muy limitado, lo que limita una evaluacién de otros
dominios de la VGI que pudieran ser relevantes?’. Por otro lado, la falta de vias de
derivacién efectiva para la evaluacién por parte de geriatria imposibilita evaluar al
adulto mayor con cancer mediante la VGI, ya que la cita suele otorgarse de 2 a 3
meses posteriores a la solicitud.

Falta de personal capacitado: el manejo del adulto mayor con cancer suele ser
complejo y requiere de un manejo multidisciplinario3®. Derivado de la falta de
estadisticas en materia de salud en oncologia en México, la formacién de
oncogeriatras es insuficiente. Actualmente en México solo un centro hospitalario por
parte del sector publico oferta el adiestramiento en Oncogeriatria5?, dirigido a
oncélogos médicoss® y geriatrass®. Unicamente los hospitales en paises desarrollados
han propuesto programas que abordan especificamente esta area, o se ha propuesto
el entrenamiento del geriatra o el oncélogo en la mencionada disciplina (Extermann,
y otros, 2011).

54 Discriminacién contra personas o colectivos por motivo de edad. Es implicito cuando se
hace sin intencién, y explicitos cuando se ejercen de forma intencional.

55 Tratamiento de eleccién cuando la curacién no se logra con los tratamientos oncolégicos,
e involucra el manejo exclusivo de sintomas relacionados con la enfermedad (paliacién de
sintomas).

56 Reunidn de disciplinas con un mismo objetivo, que abordan un problema especifico desde
los puntos de visita de sus areas particulares.

57 También Geriatria Oncolégica, es disciplina de la medicina, dedicada a abordar la patologia
oncolégica en el paciente de edad avanzada.

58 La oncologia, en su gran area de intervencién, divide sus esfuerzos en tres ramas
principales: la oncologia médica, que trata el cancer con terapias sistémicas como la
quimioterapia, hormonoterapia, terapia blanco, inmunoterapia, entre otras; la oncologia
quirdrgica, que aplica las mejores técnicas en cirugia en este &mbito; y la Radio-oncologia,
que utiliza la farmacologia de la radioterapia.

59 La geriatria es la rama de la medicina que se dedica a estudiar las enfermedades que
aquejan a las personas adultas mayores y también a sus cuidadores.
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En caso de no contar con un oncogeriatra, en su defecto el adulto mayor con cancer
deberia ser abordado por un geriatra (IMSS, 2021). Cabe resaltar la poca
disponibilidad de expertos en geriatria, ya que no ha sido considerado un tema
prioritario, donde segtin reportes del Consejo Mexicano de Geriatria, existen para el
2022, apenas 841 geriatras certificados; cotejado con los 10.2 millones de adultos
mayores del Gltimo reporte de INEGI, corresponde a mas de 12 mil ancianos por
geriatra (ENASEM, 2021). Por su parte, el sector seguridad social, cuenta con 170
médicos geriatras a nivel nacional, colocandolo como el organismo de salud en el
pais con la mayor cantidad de especialistas en la materia (IMSS, 2019). Sin embargo,
el nimero de geriatras se limita a uno o dos por centro hospitalario para el grueso
de la poblacién adulto mayor con cancer, convirtiéndose en una limitante para el
abordaje por parte de esta especialidad.

Conclusiones

La atencién médica dirigida al adulto mayor con cancer no es parte de la practica
clinica diaria. La falta de conocimiento por parte del oncélogo médico tratante, la
falta de personal especializado en el drea, como geriatras u oncélogos geriatras, asi
como la sobrecarga de trabajo en los servicios hospitalarios para el grueso de la
poblacién, son las principales barreras a las que se enfrenta el adulto mayor con
cancer en el sector publico y sector social del sistema de salud mexicano. Es
imperativo mejorar el conocimiento de la Oncogeriatria en todas sus dimensiones,
desde aumentar el interés a los investigadores en estos sectores poblacionales, lo
que garantizaria contar con informacién actualizada y enfocada para su aplicacién
clinica; pero también, mediante intervenciones educativas dirigidas a geriatras y
oncélogos, ademas de favorecer la creacién de equipos multidisciplinarios. A su vez,
el oncbélogo médico deberia contar con habilidades formativas escenciales que le
permitan discriminar adecuadamente entre aquellos pacientes mas vulnerables y
fragiles, para la prevencién de toxicidad y mejorar el pronéstico de los pacientes.
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II- La salud sexual y reproductiva y sus
interpretaciones / Sexual and reproductive health
and its interpretations
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Resumen: El objetivo del presente trabajo es exponer el contenido normativo del
derecho a la salud sexual y reproductiva en el marco de los estdndares
internacionales de derechos humanos. Asi, en una primera parte se hara referencia
a la legislacién internacional, pero sobre todo a los distintos pronunciamientos de
6rganos de expertos que contribuyen a aclarar el sentido interpretativo, alcance y
delimitacién que ha de darse a dicho derecho. En una segunda parte, se vera como
esos pronunciamientos de 6rganos de expertos son utilizados por parte de distintas
Cortes y Tribunales internacionales para fundamentar sus decisiones en materia de
salud sexual y reproductiva. Se incidird a lo largo del trabajo en la importancia de
abordar las politicas en esta materia desde un enfoque de derechos humanos con
perspectiva de género.

Palabras clave: derecho a la salud, derecho a la salud sexual y reproductiva,
discriminacién interseccional, enfoque basado en derechos humanos, violencia de
género
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Résumé : L'objectif de ce travail est d'exposer le contenu normatif du droit a la santé
sexuelle et reproductive dans le cadre des normes internationales des droits de
I'homme. Ainsi, dans la premiére partie, il sera fait référence a la législation
internationale, mais surtout aux différentes déclarations d'organismes d'experts qui
contribuent a clarifier le sens interprétatif, la portée et la délimitation qui doivent
étre donnés au dit droit. Dans une deuxiéme partie, nous verrons comment ces
déclarations d'organismes d'experts sont utilisées par différentes cours et tribunaux
internationaux pour fonder leurs décisions sur la santé sexuelle et reproductive.
Tout au long du travail, I'importance d'aborder les politiques en la matiére sous
I'angle des droits de 1'homme et dans une perspective de genre sera soulignée.

Mots clés : droit a la santé, le droit a la santé sexuelle et reproductive,
discrimination intersectionnelle, approche fondée sur les droits de I'homme, la
violence sexiste

Resumo: O objetivo deste trabalho é expor o conteido normativo do direito a satde
sexual e reprodutiva no ambito das normas internacionais de direitos humanos.
Assim, na primeira parte serda feita referéncia a legislacdo internacional, mas
sobretudo aos diferentes pronunciamentos de 6rgaos especializados que contribuem
para esclarecer o sentido interpretativo, o alcance e a delimita¢dao que deve ser dado
a esse direito. Numa segunda parte, veremos como estes pronunciamentos de 6rgaos
especializados sao utilizados por diferentes Tribunais internacionais para basear as
suas decisdes sobre a satde sexual e reprodutiva. Ao longo do trabalho sera
sublinhada a importancia de abordar as politicas nesta matéria a partir de uma
abordagem de direitos humanos com uma perspectiva de género.

Palavras chave: direito a satude, direito a satide sexual e reprodutiva, discriminacéao
interseccional, abordagem baseada nos direitos humanos, violéncia de género

Abstract: The objective of this work is to expose the normative content of the right
to sexual and reproductive health within the framework of international human
rights standards. Thus, in the first part reference will be made to international
legislation, but above all to the different pronouncements of expert bodies that
contribute to clarifying the interpretative meaning, scope and delimitation that must
be given to said right. In a second part, we will see how these pronouncements from
expert bodies are used by different international Courts and Tribunals to base their
decisions on sexual and reproductive health. Throughout the work, the importance
of addressing policies in this matter from a human rights approach with a gender
perspective will be stressed.

Keywords: right to health, right to sexual and reproductive health, intersectional
discrimination, human rights-based approach, gender violence
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Introduccién

La hipétesis de trabajo se centra en determinar cual es el contenido normativo del
derecho a la salud sexual y reproductiva y en qué medida se garantiza y disfruta por
parte de mujeres y nifias. En la jurisprudencia de las distintas cortes internacionales,
se toman, como fundamento para la argumentacién de sus decisiones, los estandares
internacionales de derechos humanos, de ahi que sea de capital importancia conocer
cual es el marco normativo e interpretativo que sefiala el alcance de cualquier
derecho humano, aqui, en particular, del derecho a la salud. Circunscribir el estudio
a mujeres y nifilas responde a que son un sector de la poblacién especialmente
discriminado en el acceso a la salud, y sobre el cual incide de forma especialmente
grave la falta de acceso a la salud sexual y reproductiva®, al afectarle mas los
determinantes sociales®? y ambientales®3 que condicionan el nivel de acceso a la
salud, asi como también factores culturales, entre ellos los religiosos, generando un
cuadro de discriminacién interseccional.

En la Declaracién de Beijing (1995)% ya se ponian de manifiesto una serie de
condicionantes que afectaban de manera particular a las mujeres. En el capitulo IV.
Objetivos estratégicos y medidas, apartado C, dedicado a la mujer y la salud, se
sefiala:

89.(...) La mujer tiene derecho a disfrutar del mas alto nivel
posible de salud fisica y mental. El disfrute de ese derecho es
esencial para su vida y su bienestar y para su capacidad de
participar en todas las esferas de la vida publica y privada. La
salud no es s6lo la ausencia de enfermedades o dolencias, sino
un estado de pleno bienestar fisico, mental y social. La salud
de la mujer incluye su bienestar emocional, social y fisico;
contribuyen a determinar su salud tanto factores biolégicos
como el contexto social, politico y econémico en que vive.
Ahora bien, la mayoria de las mujeres no goza de salud ni de
bienestar. El principal obstaculo que impide a la mujer
alcanzar el mas alto nivel posible de salud es la desigualdad
entre la mujer y el hombre y entre mujeres en diferentes
regiones geograficas, clases sociales y grupos indigenas y
étnicos.

Cabe, por tanto, preguntarse si hoy en dia permanecen dichos obstdculos que
generan profundas desigualdades para disfrutar del derecho humano a la salud, en
general, y a la salud sexual y reproductiva, en particular. La respuesta que haya de
darse necesariamente ha de considerarse mediante politicas publicas articuladas
bajo un enfoque basado en derechos humanos con perspectiva de género.

61 Salud sexual y reproductiva https://www.who.int/health-topics/sexual-health#tab=tab_1
(Acceso 28/12/2023)

62 Determinantes sociales de la salud https://www.paho.org/es/determinantes-sociales-
ambientales-para-equidad-salud https://www.who.int/health-topics/social-determinants-of-
health#tab=tab_1 (Acceso 15/12/2023)

63 Determinantes ambientales de la salud https://www.paho.org/es/temas/determinantes-
ambientales-salud (Acceso 10/12/2023)

64 Capitulo I. RESOLUCIONES APROBADAS POR LA CONFERENCIA. Resolucién 1. Declaraci6én
y Plataforma de Accién de Beijing. La Cuarta Conferencia Mundial sobre la Mujer. Reunida en
Beijing del 4 al 15 de septiembre de 1995,
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Se hace, por tanto, necesario como punto de partida, fijar el alcance y la delimitacién
normativa del derecho humano a la salud dentro del derecho internacional de los
derechos humanos, el cual viene determinado no solo por las pactos y convenios
internacionales sino también por las orientaciones interpretativas que ofrecen los
pronunciamientos de 6rganos de expertos®s y la jurisprudencia derivada de distintos
tribunales y cortes internacionales, encargados de juzgar conforme a la normativa
de derechos humanos de su ambito de competencia.

El derecho a la salud sexual y reproductiva en los
pronunciamientos de érganos de expertos

En términos generales, el derecho humano a la salud del articulo 12 del Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (en adelante PIDCP) se definiria,
béasicamente, como el derecho al mas alto nivel posible de salud fisica y mental®5,
cuyo sentido y especificacién se hace mediante la Observacién General nimero 14°7,
del Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (en adelante CDESC) en la
que en el paragrafo 11, se sefiala que:

“El Comité interpreta el derecho a la salud, definido en el
apartado 1 del articulo 12, como un derecho inclusivo que no
s6lo abarca la atencién de salud oportuna y apropiada sino
también los principales factores determinantes de la salud,
como el acceso al agua limpia potable y a condiciones
sanitarias adecuadas, el suministro adecuado de alimentos
sanos, una nutricién adecuada, una vivienda adecuada,
condiciones sanas en el trabajo y el medio ambiente, y acceso
a la educacién e informacién sobre cuestiones relacionadas
con la salud, incluida la salud sexual y reproductiva.”

La condicién de derecho inclusivo supone integrar una serie de derechos y libertades
como:

“el derecho a controlar su salud y su cuerpo, con inclusién de
la libertad sexual y genésica, y el derecho a no padecer

65 A los efectos de este trabajo interesan esencialmente los pronunciamientos de expertos
siguientes: Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (DESC); Comité contra la
tortura (CT); Comité para la eliminacién de toda discriminacién contra la mujer (CEDAW).
Estos pronunciamientos se manifiestan en observaciones generales, observaciones finales,
dictdmenes, resoluciones o informes de relatores.

66 Pacto internacional de derechos civiles y politicos (1966) Articulo 12.

1. Los Estados Partes en el presente Pacto reconocen el derecho de toda persona al disfrute
del mas alto nivel posible de salud fisica y mental.

2. Entre las medidas que deberan adoptar los Estados Partes en el Pacto a fin de asegurar la
plena efectividad de este derecho, figuraran las necesarias para:

a) La reduccién de la mortinatalidad y de la mortalidad infantil, y el sano desarrollo de los
ninos;

b) El mejoramiento en todos sus aspectos de la higiene del trabajo y del medio ambiente;

c) La prevencién y el tratamiento de las enfermedades epidémicas, endémicas, profesionales
y de otra indole, y la lucha contra ellas;

d) La creacidén de condiciones que aseguren a todos asistencia médica y servicios médicos en
caso de enfermedad.

67 El derecho al disfrute del mds alto nivel posible de salud : 11/08/2000. E/C.12/2000/4,
CESCR OBSERVACION GENERAL 14. (General Comments)
https://www.acnur.org/fileadmin/Documentos/BDL/2001/1451.pdf (Acceso 1/12/2023)
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injerencias, como el derecho a no ser sometido a torturas ni a
tratamientos y experimentos médicos no consensuales. En
cambio, entre los derechos figura el relativo a un sistema de
proteccion de la salud que brinde a las personas
oportunidades iguales para disfrutar del mas alto nivel
posible de salud”

Como se observa dentro del propio derecho a la salud se encuentra el derecho a la
salud sexual y reproductiva. Punto de referencia obligado, en consecuencia, es la
Declaraci6on y Plataforma de Acciéon de Beijing®® (en adelante Declaracién) que
llevaba a cabo un diagnoéstico de la situacién de la salud sexual y reproductiva,
poniendo el foco en una serie de cuestiones que a dia de hoy pueden percibirse de
plena actualidad, ya que o bien no se ha avanzado lo suficiente o se ha producido un
retroceso derivado de reformas legislativas restrictivas y de la presencia de
discursos politicos y sociales, opuestos a los contenidos normativos que integran los
estdndares internacionales del derecho a la salud sexual y reproductiva. El analisis
diagnéstico®® ponia de relieve los determinantes sociales y ambientales que
afectaban a la salud de las mujeres y las nifias, pero nos centraremos, en particular,
en aquellos que afectan a su salud sexual y reproductiva:

e Control limitado y falta de influencia sobre su vida sexual y reproductiva.

e Distintas condiciones socioculturales que abocan a las nifias al matrimonio,
el embarazo y la reproduccién a edad temprana, provocando su sometimiento
a practicas perjudiciales, como la mutilacién genital, que conllevan riesgos
graves para la salud.

e Insuficiencia e inexistencia de asesoramiento e informacién y acceso a
servicios relativos a la salud sexual y reproductiva por parte de los
adolescentes.

e Falta derespeto a la intimidad, confidencialidad y al consentimiento formado
e informado.

e Mayor vulnerabilidad de las adolescentes a sufrir abusos sexuales, violencia,
prostitucién y las consecuencias de las relaciones sexuales prematuras y sin
proteccién. Lo que conlleva embarazos no deseados y a edad temprana, con
posibilidad de abortos en condiciones peligrosas, infecciones por VIH y otras
enfermedades de transmisién sexual.

e El aborto realizado en condiciones no salubres amenaza la salud de muchas
mujeres y supone un grave problema de salud puablica, afectando de forma
especifica a las mujeres mas pobres y jévenes. A ello contribuye los escasos
o insuficientes métodos de planificaciéon eficaces y sin riesgos y la falta de
atencién obstétrica de emergencia.

e Todo ello implica la salida de las mujeres y las nifias del sistema educativo,
econémico y social, fundamentalmente del empleo con la consiguiente
incidencia en su autonomia personal.

e Alto riesgo de sufrir graves traumas fisicos y mentales por la exposicién de
mujeres y nifias a violencia sexual basada en el género, incluidos los malos

68 Resolucién 1. Declaracién y Plataforma de Accién de Beijing. La Cuarta Conferencia
Mundial sobre la Mujer, Reunida en Beijing del 4 al 15 de septiembre de 1995

69 Declaracién de Beijing, paragrafos 89 a 99.

62



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

tratos fisicos y psicolégicos, la trata de seres humanos, asi como otras formas
de explotacién sexual.

A partir de este andlisis la Declaracién va a entender la salud reproductiva como un
“estado general de bienestar fisico, mental y social, y no de mera ausencia de
enfermedades o dolencias, en todos los aspectos relacionados con el sistema
reproductivo y sus funciones y procesos. En consecuencia, la salud reproductiva
entrafia la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos y de
procrear, y la libertad para decidir hacerlo o no hacerlo, cuando y con qué
frecuencia”’®. Los derechos reproductivos, por tanto, comprenderian derechos
individuales, politicos y sociales que se encontrarian al amparo de distintas
legislaciones nacionales e internacionales de derechos humanos. Se insta, a partir
de ahi, a desarrollar programas y politicas?* atendiendo a tales derechos e integrando
una perspectiva de género.

Como tal Declaraciéon es de especial importancia y trascendencia, pero no posee el
caracter de ser un pronunciamiento de 6rgano de expertos, como si lo van a ser
posteriores Observaciones Generales, como la niimero 24 (1999), del Comité para la
Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer’? (en adelante CEDAW), la cual
recoge muchas de las cuestiones mencionadas en la Declaracién a efectos de
interpretar el articulo 12 del PIDCP y entre los elementos fundamentales que se
sefialan como constitutivos de las obligaciones de los Estados se podrian destacar73:

e Que las medidas que adopte cada Estado para eliminar la discriminacién
contra la mujer en materia de salud sean adecuadas y tomando en
consideracién datos fidedignos sobre la incidencia, la gravedad de las
enfermedades y las condiciones que ponen en peligro la salud y la nutricién
de la mujer, asi como la disponibilidad y eficacia en funcién del costo de las
medidas preventivas y curativas.

e Los informes que se presentan al Comité deben demostrar que la legislacién,
los planes y las politicas en materia de salud se basan en investigaciones y
evaluaciones cientificas y éticas del estado y las necesidades de salud de la
mujer en el pais y tienen en cuenta todas las diferencias de caracter étnico,
regional o a nivel de la comunidad, o las practicas basadas en la religion, la
tradicién o la cultura.

e Las medidas tendentes a eliminar la discriminacién contra la mujer no se
consideraran apropiadas cuando un sistema de atencién médica carezca de
servicios para prevenir, detectar y tratar enfermedades propias de la mujer.

70 Declaracién de Beijing, paragrafo 94.

71 La Declaracién de Beijing acoge una serie de Objetivos estratégicos a alcanzar en esta
materia y propone una serie de medidas que deberian adoptarse para paliar la situacién
descrita. Entre los objetivos estarian:

C.1. Fomentar el acceso de la mujer durante toda su vida a servicios de atencién de la salud y
a informacién y servicios conexos adecuados, de bajo costo y de buena calidad.

C.2. Fortalecer los programas de prevencién que promueven la salud de la mujer.

C.3. Tomar iniciativas en que se tenga en cuenta el género para hacer frente a las
enfermedades de transmisién sexual, el VIH/SIDA y otras cuestiones de salud sexual y
reproductiva

72 Informe del Comité para la Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer. Asamblea
General Documentos Oficiales Quincuagésimo cuarto periodo de sesiones Suplemento No. 38
(A/54/38/Rev.1).

73 CEDAW, Observacioén General, n° 24, paragrafos 9 a 28.
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e La negativa de un Estado parte a prever la prestaciéon de determinados
servicios de salud reproductiva a la mujer en condiciones legales resulta
discriminatoria. En el caso de que los encargados de prestar servicios de
salud se nieguen a prestar esa clase de servicios por razones de conciencia,
deberan adoptarse medidas para que remitan a la mujer a otras entidades que
prestan esos servicios.

e El deber de los Estados parte de asegurar, en condiciones de igualdad entre
hombres y mujeres, el acceso a los servicios de atencién meédica, la
informacién y la educacién, entrafia la obligacién de respetar y proteger los
derechos de la mujer en materia de atencién médica y velar por su ejercicio.
Los Estados han de garantizar el cumplimiento de esas tres obligaciones en
su legislaciéon, sus medidas ejecutivas y sus politicas. También deben
establecer un sistema que garantice la eficacia de las medidas judiciales. El
hecho de no hacerlo constituira una violacién del articulo 12.

e Los Estados no deben restringir el acceso de la mujer a los servicios de
atencién médica por el hecho de carecer de la autorizacién de su esposo, su
compafiero, sus padres o las autoridades de salud, por no estar casada o por
su condicién de mujer. El acceso de la mujer a una adecuada atencién médica
tropieza también con otros obstaculos, como las leyes que penalizan ciertas
intervenciones médicas que afectan exclusivamente a la mujer y castigan a
las mujeres que se someten a dichas intervenciones

Entre las Recomendaciones’ que se establecen en la citada Observacién General del
CEDAW, estarian:

e Situar una perspectiva de género en el centro de todas las politicas y los
programas que afecten a la salud de la mujer.

e Garantizar la eliminacién de todas las barreras al acceso de la mujer a los
servicios, la educacién y la informacién sobre salud, inclusive en la esfera de
la salud sexual y genésica.

e Dar prioridad a la prevencién del embarazo no deseado mediante la
planificacién de la familia y la educacién sexual y reducir las tasas de
mortalidad derivada de la maternidad mediante servicios de maternidad sin
riesgo y asistencia prenatal. En la medida de lo posible, deberia enmendarse
la legislaciéon que castigue el aborto a fin de abolir las medidas punitivas
impuestas a mujeres que se hayan sometido a abortos.

En el documento de la OMS, Sexual health, human rights and the law (2015)7> se
destaca precisamente la importancia de los instrumentos juridico normativos,
puesto que las leyes y politicas nacionales, tanto las que rigen la prestacién de
servicios de salud (incluidas la informacién y la educacién) como las leyes penales,
civiles y administrativas que se aplican a cuestiones relacionadas con la sexualidad,
desempeifian un papel clave a la hora de fomentar u obstaculizar la salud sexual?®, y

74 CEDAW, Observaci6én General, n°24, paragrafos 29 a 31.

75 World Health Organization, Sexual health, human rights and the law ISBN 978 92 4 156498
4 (NLM classification: WQ 200) 2015.

76 En este documento se va a entender por salud sexual “un estado de bienestar fisico,
emocional, mental y social en relacién con la sexualidad; no es simplemente la ausencia de
enfermedad, disfuncién o dolencia. La salud sexual requiere un abordaje positivo y respetuoso
de la sexualidad y las relaciones sexuales, asi como la posibilidad de tener experiencias
sexuales placenteras y seguras, libres de coercién, discriminacién y violencia. Para lograr y
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de promover y proteger los derechos humanos de las personas relacionados con la
salud sexual. Su implantacién y desarrollo ha de hacerse conforme a lo estandares
del derecho internacional de los derechos humanos.

El documento aborda diversos temas que tienen estrecha vinculacién con la salud
sexual. En primer lugar, se refiere a los servicios de salud para la promocién y
proteccién de la salud sexual y se considera que el Estado es responsable de
garantizar la disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y calidad de los servicios
de salud, tanto en el ambito publico como en el privado. Esto implica garantizar el
acceso mediante la eliminacién de barreras legales y politicas directas e indirectas,
tales como: restricciones a los medicamentos esenciales; negativa de los
proveedores a prestar servicios; restricciones a los proveedores de atencién médica;
criminalizacién de ciertos servicios de salud sexual y procedimientos médicos;
requisitos para la autorizacién de terceros.

En segundo lugar, se hace alusién a la informacién y educacién para la salud sexual,
y se considera que la evidencia demuestra que el acceso a dicha informacién, asi
como a una educacién sexual integral que no solo proporciona informacién, sino que
también desarrolla habilidades de comunicacién personal, se asocia con resultados
positivos para la salud. Siendo obligacién del Estado, pero también de los padres,
ofrecer una informacién comprensiva en funcién del desarrollo de la persona y de
sus capacidades.

En tercer lugar, al abordar la cuestién de la violencia sexual y la relacionada con la
sexualidad, se concluye que por desgracia estan presentes en todos los lugares del
mundo y que algunas personas pueden ser especialmente vulnerables a dicha
violencia, incluidas mujeres, nifios, personas en situaciones de custodia, personas
con discapacidades y/o personas cuya orientacién sexual o identidad de género real
o percibida se considera inaceptable. Ello implica que los Estados también deben
proporcionar recursos, compensaciones y mecanismos efectivos para buscar
reparacién. Las leyes pueden desempeiiar un papel importante a la hora de fomentar
el reconocimiento de todas las formas de violencia como una violacién de los
derechos humanos y un delito. Pueden ser cruciales para establecer garantias y
marcos para las acciones gubernamentales destinadas a prevenir, eliminar y abordar
las consecuencias de la violencia.

Muchas de las cuestiones mencionadas, van a convertirse en un elemento mas en la
construccién normativa del derecho a la salud sexual y reproductiva si se observa lo
expuesto por el CDESC en la Observaciéon general nimero 22 (2016)77, la cual
profundiza en la idea de que tal derecho estd integrado por derechos y libertades:

el derecho a adoptar decisiones y hacer elecciones libres y
responsables, sin violencia, coaccién ni discriminacién, con
respecto a los asuntos relativos al propio cuerpo y la propia
salud sexual y reproductiva. Entre los derechos cabe
mencionar el acceso sin trabas a toda una serie de
establecimientos, bienes, servicios e informacién relativos a
la salud, que asegure a todas las personas el pleno disfrute del

mantener la salud sexual, se deben respetar, proteger y cumplir los derechos sexuales de todas
las personas”.

77 Observacién general niim. 22 (2016), relativa al derecho a la salud sexual y reproductiva
(articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales)
E/C.12/GC/22.
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derecho a la salud sexual y reproductiva en virtud del articulo
12 del Pacto.

Se aflade la importancia de diferenciar, dentro de la estrecha relacién que
mantienen, entre salud sexual y salud reproductiva, de manera que la salud sexual,
segln la definicién de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), es

“un estado de bienestar fisico, emocional, mental y social en
relaciéon con la sexualidad”.

La salud reproductiva, tal como se describe en el Programa de
Accibn de la Conferencia Internacional sobre la Poblacién y el
Desarrollo, se refiere a la capacidad de reproducirse y la
libertad de adoptar decisiones informadas, libres y
responsables. También incluye el acceso a una serie de
informacién, bienes, establecimientos y servicios de salud
reproductiva que permitan a las personas adoptar decisiones
informadas, libres y responsables sobre su comportamiento
reproductivo

Interesa subrayar la interdependencia con otros derechos; por tanto, la falta de
servicios de atenci6én obstétrica de emergencia o la negativa a practicar abortos son
causa muchas veces de mortalidad y morbilidad materna, que, a su vez, son una
violacién del derecho a la vida o la seguridad, y, en determinadas circunstancias,
pueden constituir tortura o tratos crueles, inhumanos o degradantes. Pero lo
importante de esta Observacién General es que fija el contenido normativo del
derecho a la salud sexual y reproductiva en su capitulo III y lo articula a través de 4
elementos esenciales:

1.Disponibilidad: que significa que deben existir establecimientos, servicios, bienes
y programas en funcionamiento relacionados con la salud sexual y reproductiva;
personal médico y profesional capacitado y proveedores calificados; medicamentos
esenciales, incluida una amplia gama de métodos anticonceptivos (preservativos y
anticonceptivos de emergencia), medicamentos para la asistencia en casos de aborto
y después del aborto, y medicamentos, incluidos los medicamentos genéricos, para
la prevencién y el tratamiento de las infecciones de transmisién sexual y el VIH. La
disponibilidad implica también que en caso de que existan obstaculos ideolégicos,
como la objecidén de conciencia, se sigan prestando los servicios correspondientes en
las debidas condiciones y a una distancia razonable.

2.Accesibilidad: caracteristica que se divide en 3 dimensiones:

e Accesibilidad fisica: los establecimientos, los bienes, la informacién y los
servicios de salud relacionados deben estar disponibles a una distancia fisica
y geografica segura para todos.

e Asequibilidad: los bienes y servicios esenciales, en particular los relativos a
los factores determinantes basicos de la salud sexual y reproductiva, se deben
proporcionar sin costo alguno o sobre la base del principio de igualdad a fin
de evitar que los gastos de salud representen una carga desproporcionada
para las personas y las familias.

e Accesibilidad de la informacién: comprende el derecho a buscar, recibir y
difundir informacién e ideas relativas a cuestiones de salud sexual y
reproductiva en general considerando, por ejemplo, la edad, el género, los
conocimientos lingiiisticos, el nivel educativo, la discapacidad, la orientacién
sexual, la identidad de género y la condicién de intersexualidad, y también el
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derecho de las personas a recibir informacién especifica sobre su estado de
salud, con caracter privado y confidencial.

3. Aceptabilidad: los establecimientos, bienes, informacién y servicios relativos a la
salud sexual y reproductiva deben ser respetuosos con la cultura de las personas, las
minorias, los pueblos y las comunidades y tener en cuenta las cuestiones de género,
edad, discapacidad, diversidad sexual y ciclo vital, pero, en ningin caso, puede
suponer negarse a proporcionar establecimientos, bienes, informacién y servicios
adaptados a grupos especificos.

4.Calidad: los establecimientos, bienes, informacién y servicios relativos a la salud
sexual y reproductiva han de tener una base empirica y seran adecuados y estaran
actualizados desde un punto de vista cientifico y médico.

Contenido normativo que incluye los principios siguientes:

1. No discriminacion e igualdad: implica la inclusién de todas las personas y grupos
y, por tanto, supone que la penalizacién de las relaciones sexuales consentidas entre
adultos del mismo género o la expresiéon de la identidad de género es una clara
violacién de los derechos humanos. En el mismo sentido, las normas que disponen
que las personas lesbianas, gais, bisexuales, transgénero e intersexuales sean
tratadas como enfermos mentales o psiquidtricos, o sean “curadas” mediante un
“tratamiento”, constituyen una clara violacién de su derecho a la salud sexual y
reproductiva. Los Estados partes también tienen la obligacién de combatir la
homofobia y la transfobia, que conducen a la discriminacién, incluida la violacién
del derecho a la salud sexual y reproductiva. No discriminacién que implica una
igualdad sustancial y no meramente formal y juridica, procurando, por ejemplo,
realizar los ajustes razonables para que las personas con discapacidad puedan
acceder plenamente a los servicios de salud sexual y reproductiva en igualdad de
condiciones.

2. Igualdad entre mujeres y hombres, y perspectiva de género: el derecho de las
mujeres a la salud sexual y reproductiva es imprescindible para su autonomia y su
derecho a adoptar decisiones significativas sobre su vida y salud. La igualdad de
género exige eliminar la discriminacién directa e indirecta y reconsiderar aquellas
leyes y politicas que, si bien se dicen neutrales al género, precisamente por ello
perpetiian desigualdades. Desde un punto de vista normativo esa igualdad se
concretaria, por ejemplo, en medidas legales y de politicas para garantizar a todas
las personas el acceso a anticonceptivos asequibles, seguros y eficaces y una
educaciéon integral sobre la sexualidad, en particular para los adolescentes;
liberalizar las leyes restrictivas del aborto; garantizar el acceso de las mujeres y las
nifias a servicios de aborto sin riesgo y asistencia de calidad posterior a casos de
aborto, y eliminar practicas como la mutilacién genital femenina, el matrimonio
precoz y forzado y la violencia doméstica y sexual, incluida la violacién conyugal,
entre otras cosas.

3.Intersectorialidad (interseccionalidad) y discriminaciéon maultiple: sobre
determinados colectivos recaen diferentes motivos de discriminacién que irian mas
alla de una discriminacién multiple cuando las causas de discriminacién interactian
y se impulsan generando una nueva situacién de discriminacién. Lo que puede
ocurrir, por ejemplo, con: las mujeres pobres, las personas con discapacidad, los
migrantes, las minorias indigenas u otras minorias étnicas, los adolescentes, las
personas lesbianas, gais, bisexuales, transgénero e intersexuales, y las personas que
viven con el VIH/SIDA; los reclusos, los refugiados, los apatridas, los solicitantes de
asilo y los migrantes indocumentados; personas que trabajan en la industria del
sexo.
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La Observacidon General también establece una serie de obligaciones generales y
especificas para los Estados. Entre las generales, se incluirian: eliminar la
discriminacién contra las personas y grupos y de garantizar su igualdad por lo que
respecta al derecho a la salud sexual y reproductiva; eliminar las condiciones y
luchar contra las actitudes que perpetian la desigualdad y la discriminacién, en
particular por razén de género; adoptar medidas especiales de caracter temporal
para superar la discriminacién histérica y los estereotipos arraigados contra
determinados grupos evitar las medidas regresivas y, si se adoptan, el Estado parte
tiene la carga de probar su necesidad; dotar los recursos necesarios. Las obligaciones
especificas se articulan en torno a tres cuestiones: respetar, proteger y cumplir, esto
es, hacer efectivo el derecho a la salud sexual y reproductiva.

La obligacién de respetar supone que los Estados no deben limitar ni denegar a nadie
el acceso a la salud sexual y reproductiva, en particular mediante leyes que
tipifiquen como delito los servicios y la informacién de salud sexual y reproductiva,
y se debe mantener la confidencialidad de los datos sobre la salud (por ejemplo, leyes
por las que se penaliza el aborto, la no revelacién de la condicién de seropositivo, la
exposiciéon al VIH y a su transmision, las relaciones sexuales consentidas entre
adultos, y la identidad o la expresi6én transgénero). La obligacién de proteger
implica que los Estados pongan en practica medidas para evitar la injerencia directa
o indirecta de terceros en el disfrute del derecho a la salud sexual y reproductiva.
Injerencia que puede revestir diversas formas: que agentes privados obstaculicen
con practicas o procedimientos los servicios de salud, por ejemplo, mediante la
obstruccién fisica de los establecimientos’®, la difusién de informacién errénea, los
honorarios informales y los requisitos de autorizacién de terceros; impedir a los
adolescentes que tengan pleno acceso a informacién adecuada, independientemente
de su estado civil y del consentimiento de sus padres o tutores, con respeto de su
privacidad y confidencialidad. La obligacibn de cumplir se sustanciaria,
esencialmente, en la obligacién de adoptar medidas legislativas, administrativas,
presupuestarias, judiciales, promocionales y de otro tipo apropiadas para dar plena
efectividad al derecho a la salud sexual y reproductiva.

Un aspecto mas a destacar de esta Observaciéon General es el apartado dedicado a
seflalar aquello que ha de entenderse, sin duda, como una violacién del derecho a la
salud sexual y reproductiva. Vulneracién que puede ser por la accién del Estado
cuando aprueba leyes, reglamentos, politicas o programas que interpongan
obstaculos al ejercicio del derecho a la salud sexual y reproductiva en el Estado parte
o terceros paises, o la derogacién o suspensiéon formal de leyes, reglamentos,
politicas o programas necesarios para el disfrute continuado del derecho a la salud
sexual y reproductiva. Pero también cabe la omisién, no adoptando las medidas
necesarias para lograr la plena efectividad del derecho ni asegurar la igualdad
formal y sustantiva.

La obligacién de respetar se veria vulnerada mediante la adopcién de leyes y
politicas que prescriben intervenciones médicas involuntarias, coactivas o forzadas,
incluida la esterilizaciéon forzada o las pruebas obligatorias del VIH/SIDA, la

78 En Espafia puede consultarse la Ley Organica 4/2022, de 12 de abril, por la que se modifica
la Ley Orgdanica 10/1995, de 23 de noviembre, del Cédigo Penal, para penalizar el acoso a las
mujeres que acuden a clinicas para la interrupcién voluntaria del embarazo. Se afiade un
articulo «Articulo 172 quater:

1. El que para obstaculizar el ejercicio del derecho a la interrupcién voluntaria del embarazo
acosare a una mujer mediante actos molestos, ofensivos, intimidatorios o coactivos que
menoscaben su libertad, serd castigado con la pena de prisiéon de tres meses a un afio o de
trabajos en beneficio de la comunidad de treinta y uno a ochenta dias.
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virginidad o el embarazo, también violan la obligacién de respetar; politicas de
contracepcion basadas en incentivos o cuotas y la terapia hormonal, asi como los
requisitos de cirugia o esterilizacién para el reconocimiento legal de la identidad de
género; politicas o practicas que censuran u ocultan informacién, o presentan
informacién inexacta, tergiversada o discriminatoria, en relacién con la salud sexual
y reproductiva.

Por su parte, la obligacién de proteger se ve incumplida cuando un Estado no adopta
medidas que eviten violencia y coaccién cometidas por particulares y entidades
privadas ni se adopten medidas para prevenirlas, incluida la violencia doméstica, la
violacién (incluida la violacién conyugal), la agresién, los abusos y el acoso sexual,
en particular durante situaciones de conflicto, posteriores a conflictos y de
transiciéon; la violencia contra las personas lesbianas, gais, bisexuales, transgénero
e intersexuales o las mujeres que traten de obtener asistencia en casos de aborto o
posterior al aborto; las practicas nocivas como la mutilacién genital femenina, el
matrimonio infantil y forzado, la esterilizacién forzada, el aborto forzado y el
embarazo forzado; y la cirugia y los tratamientos médicamente innecesarios,
irreversibles e involuntarios practicados en niflos intersexuales. Se destaca la
responsabilidad extraterritorial de los Estados, sobre todo al exigir a las empresas
farmacéuticas transnacionales que no violen el derecho a la salud sexual y
reproductiva de las personas en otros paises, por ejemplo, mediante la realizacién
de pruebas de anticonceptivos o experimentos médicos no consentidos.

Finalmente, la obligacién de cumplir, se muestra atacada cuando los Estados no
ponen a disposicién el maximo de recursos disponibles y no se aseguran
debidamente la disponibilidad, accesibilidad, aceptabilidad y buena calidad de los
establecimientos, bienes y servicios de salud sexual y reproductiva.

La jurisprudencia internacional en torno al derecho
a la salud sexual y reproductiva

Lo expuesto en el apartado anterior tiene un correlato practico importante dado que
tanto la Corte Interamericana de Derechos Humanos (en adelante CIDH) como el
Tribunal Europeo de Derechos Humanos (en adelante TEDH) lo tomaran en cuenta
para articular sus decisiones.

Se puede tomar como referencia el Caso Manuela v. El Salvador sustanciado ante la
CIDH y sobre el cual recayd sentencia el 2 de noviembre de 2021. La Corte constata
que los hechos que se juzgan se enmarcan en un contexto en el que:

desde que entré en vigor la penalizaciéon absoluta del aborto
en El Salvador, se ha criminalizado a mujeres que han sufrido
abortos espontdneos y otras emergencias obstétricas. En
muchos casos estas mujeres son condenadas por homicidio
agravado y no por aborto, por lo que la condena es de entre
30 y 50 afios de prisién. La Corte advirtié6 que la mayoria de
las mujeres procesadas por estos hechos tienen escasos o
nulos ingresos econémicos, provienen de zonas rurales o
urbanas marginales y tienen baja escolaridad. Ademas, es
frecuente que las denuncias sean presentadas por el personal
médico de la institucién de salud donde estaba siendo
atendida la mujer.
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El relato de los hechos”, en sintesis, se trata de Manuela, una mujer de escasos
recursos econdmicos, analfabeta que vivia en una zona rural junto con su familia,

79 Sintesis de los Hechos: Entre agosto de 2006 y agosto de 2007 Manuela sufri6é de diversos
padecimientos de salud, incluyendo el desarrollo de varias masas en el cuello.

En febrero de 2008, Manuela estaba embarazada. E1 26 de febrero de 2008, Manuela sufrié
una fuerte caida en la que se lastimé la region pélvica, lo que le generé un dolor lumbopélvico
que fue aumentando en intensidad y duracién, y derivé en un sangramiento transvaginal. Al
dia siguiente, su madre fue a buscar a Manuela en su cuarto, donde la encontré palida,
sangrando por la vagina, sudada, e inconsciente. El padre de Manuela llev6 a su hija al hospital
de San Francisco Gotera. A las 3:25 p.m. del 27 de febrero de 2008 Manuela ingres6 de
emergencia al Hospital Nacional de San Francisco Gotera. En los registros del hospital consta
que Manuela tuvo un “parto extrahospitalario, retencién de placenta y desgarro perineal”. El
personal médico concluyé que Manuela habia tenido un preeclampsia grave post-parto mas
anemia producida por pérdida de sangre importante.

El dia que Manuela ingresé al hospital, la médica que la atendié presenté una denuncia en
contra de Manuela ya que su cuadro médico mostraba la ocurrencia de un parto, sin embargo,
no tenia producto.

El 28 de febrero de 2008 la policia interrogé a la médica respecto de su denuncia y allanaron
la vivienda donde residia Manuela y su familia. En dicha diligencia se encontré al interior de
una fosa séptica un cuerpo de un recién nacido muerto, y el padre de Manuela presenté una
denuncia en contra de su hija. Posteriormente, el padre sefialé que los policias lo presionaron
y “amenazaron para que pusiera su huella”.

Manuela fue detenida el 28 de febrero de 2008 mientras se encontraba recibiendo asistencia
médica en la Sala de Maternidad del Hospital Nacional de San Francisco Gotera “por el delito
de homicidio en perjuicio de su hijo recién nacido”. Manuela fue esposada a la camilla donde
se encontraba. E1 mismo dia se le designé un defensor publico.

El 29 de febrero de 2008 el jefe de la Unidad del Menor y la Mujer de la Fiscalia de Morazan
solicit6 al director del Hospital Nacional de San Francisco Gotera una copia de la ficha clinica
de Manuela. Con posterioridad, el director del referido Hospital envi6 una transcripcién de la
historia clinica de Manuela, en la que consta ademd&s una seccién de antecedentes personales
relativos a su vida sexual y reproductiva. El mismo dia, la Fiscalia General de la Republica
requirié la instruccién formal con detencién provisional de Manuela, por el delito de
homicidio agravado en perjuicio de recién nacido. E1 2 de marzo de 2008 el Juzgado de Paz de
Cacaopera decret6 la detencién de Manuela “por el término legal de inquirir” y convocé a la
audiencia inicial para el dia siguiente. En la audiencia inicial llevada a cabo el 3 de marzo de
2008 la Jueza consider6 que existian elementos de juicio suficientes para poder ordenar la
instruccién formal con detencién provisional. E1 6 de marzo de 2008 el Juzgado Segundo de
Primera Instancia de San Francisco Gotera dictd el auto formal de instruccién formal contra
Manuela por el delito de homicidio agravado, convocé a audiencia preliminar y ratific6 la
medida cautelar de prisién preventiva. El mismo dia, Manuela fue dada de alta, y llevada a las
bartolinas de la Delegacidn de la Policia Nacional Civil de Morazan donde permaneci6 recluida
hasta su traslado al Centro Penal de la Ciudad de San Miguel. El 5 de junio de 2008 se realiz6
una audiencia de revisién de la medida de prisién preventiva de Manuela. En esta oportunidad,
el juzgado considerd que subsistian las circunstancias que originaron la adopcién de la medida
cautelar, y, por lo tanto, resolvié que continuara la prisién preventiva.

El 7 de julio de 2008 se realiz6 la audiencia preliminar. Treinta minutos antes del inicio, el
defensor de Manuela solicité ser sustituido, ya que tenia otra audiencia en otro tribunal. En
dicha audiencia, el Juzgado Segundo de San Francisco Gotera decret6 auto de apertura a juicio
y ratificé la prisién preventiva de la victima. El 31 de julio de 2008 se realizé la vista publica
del proceso instruido contra Manuela. El defensor solicité su absolucién considerando que,
pese a que “se habia demostrado la existencia del delito”, no habia claridad sobre las
circunstancias del mismo.

El 11 de agosto de 2008 el Tribunal de Sentencia de San Francisco Gotera conden6 a Manuela
a 30 afios de prisién por el delito de homicidio agravado. El Tribunal consider6 que: 1) el
recién nacido vivié de diez a quince minutos y murié por asfixia mecéanica por obstruccién de
la via aérea superior, por las “heces en las que fue arrojado”; 2) el recién nacido “tuvo vida
independiente y existencia legal”; 3) “ha existido en el hecho la relacién causal justamente
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que sufre al final del embarazo una serie de complicaciones que terminan en un
aborto espontaneo. En el transcurso de las atenciones que recibe, es denunciada por
la médico que la atendid, al entender que tiene signos de parto, pero no existe la
criatura correspondiente. El 11 de agosto de 2008 el Tribunal de Sentencia de San
Francisco Gotera condend a Manuela a 30 afios de prisién por el delito de homicidio
agravado. Estando detenida, el 6 de febrero de 2009 Manuela fue conducida al
Hospital Nacional Rosales. Seis dias después le diagnosticaron linfoma de Hodgkin
con esclerosis nodular y recibié tratamiento de forma inconsistente. El 10 de enero
de 2010 la victima fue ingresada al Pabellén de Reos del Hospital Nacional Rosales,
donde falleci6 el 30 de abril de 2010.

Cuando la CIDH pasa a analizar el fondo del asunto toma en consideracién lo que en
el marco del sistema universal de proteccién de los derechos humanos sefialan el
Comité de Derechos Humanos, el Comité sobre los Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales y el Comité para la Eliminacién de la Discriminacién contra la Mujer (en
adelante CEDAW) ya que desde que entrd en vigor la penalizacién absoluta del aborto
en El Salvador, se viene criminalizado a las mujeres que han sufrido abortos
espontdneos y otras emergencias obstétricas. Ademadas, en su argumentaciéon se
percibe cémo juega la interrelacién de diferentes derechos y en qué medida el
derecho a la salud puede considerarse un derecho inclusivo, pues, en el caso que se
menciona, se ven vulnerados ademas el derecho a la vida, a la integridad personal,
a la vida privada e igualdad ante la ley, derecho a las garantias judiciales y a la
integridad personal.

La CIDH entendié que al menos dos de las dimensiones del derecho a la salud se
veian comprometidas en este caso, aceptabilidad y la calidad, por las siguientes
razones:

1. Retraso excesivo, mas de tres horas, desde el momento en que Manuela
ingresa hasta que se le atiende en una situacién de emergencia, y, cuando ya
se le pasa a tratar ese tiempo se emplea mas en presentar, por parte de la
médico, la denuncia ante la Fiscalia por un presunto aborto.

2. Durante siete dias de hospitalizacién, seglin la historia clinica, no se le
examinaron los bultos que presentaba Manuela en el cuello.

3. Sela mantuvo esposada a la camilla en el hospital, tras haber dado aluz y era
tratada de una preeclampsia grave, razones que evidenciaban que el riesgo

por la inmediata sucesién temporal que existié entre la accién de desprenderse del recién
nacido para privarlo de su vida y el resultado obtenido como fue la muerte misma”; 4) el ahora
fallecido era hijo de Manuela, y 5) “la imputada al dar varias versiones inconsistentes e
inverosimiles alaluz de lalégica y 1a medicina, ha creado en la mente del juzgador las posibles
motivaciones que aquella tuvo para tratar de ocultar el hecho que habia cometido, primero,
sabia de su embarazo y que este era producto de una infidelidad, pues era casada; por lo que
teniendo capacidad de eleccién entre tenerlo, cuidarlo, alimentarlo y vivir por él como
naturalmente lo haria cualquier madre biolégica, optd por un comportamiento contrario a la
naturaleza misma y a las exigencias del ordenamiento juridico al que estamos sometidos, y
asi esper6 dar a luz al bebé para luego deshacerse de él arrojandolo ella misma a la fosa
séptica”. La sentencia qued6 en firme el 26 de agosto de 2008, ya que no se present6 ningin
recurso en su contra.

Estando detenida, el 6 de febrero de 2009 Manuela fue referida al Hospital Nacional Rosales.
Seis dias después le diagnosticaron linfoma de Hodgkin con esclerosis nodular y recibi6
tratamiento de forma inconsistente. El1 10 de enero de 2010 la victima fue ingresada al
Pabell6n de Reos del Hospital Nacional Rosales, donde fallecié el 30 de abril de 2010.
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de huida era minimo y que tales medios no parecias razonables y
proporcionados.

En el transcurso de esta situacién quedé demostrado, segin la CIDH, que el personal
médico habia revelado datos personales sensibles de Manuela, los cuales estarian
protegidos por el secreto profesional o mejor atin por el derecho a la vida privada,
dentro del cual se incluirian todas aquellas informaciones relacionadas con los
aspectos sensibles de una persona. Por otra parte, la denuncia presentada por la
médico debe ser considerada como ilegal pues de la legislacién salvadorefia no se
deduce un deber ineludible de denuncie que obligue al personal médico a revelar
informacién confidencial de Manuela, y mucho menos en una situacién de
emergencia. El efecto que se produce es que muchas mujeres que serian susceptibles
de acudir por una urgencia obstétrica puedan verse disuadidas de hacerlo al
percibirse como criminalizadas, con el consiguiente peligro para su salud y su vida.

Segln la CIDH, la pena privativa de libertad que se le impuso a Manuela constituia
una pena inhumana: no se le examinaron los bultos en el cuello, ni en el momento
de acudir al hospital por la emergencia obstétrica, ni tampoco consta examen médico
alguno entre marzo de 2008 y febrero de 2009 pese a que durante ese tiempo habia
perdido 13 kg y padecia fiebre alta e ictericia. Ademas, el tratamiento que se le habia
dado por parte del Estado para el linfoma de Hodgkin con esclerosis nodular habia
sido irregular. En primer lugar, se le llev( a la cita médica para recibir quimioterapia
con 20 dias de retraso y, el consiguiente, incremento de la tumoracién. En segundo
lugar, para enero de 2010 ya llevaba un desfase de mas de un mes en el tratamiento.
Y, en tercer lugar, no se le realizaron los controles periédicos subsecuentes. Se
observa que, como consecuencia de esta vulneracién del derecho a la salud, se
produce, asi mismo, el incumplimiento del deber del Estado de garantizar el derecho
ala vida de Manuela porque no se le hizo un examen general de salud y no se tomaron
las medidas oportunas para que recibiera un tratamiento médico adecuado, una vez
privada de libertad, lo que sin lugar a dudas mermoé la esperanza de vida de Manuela.

La CIDH destaca que estos hechos han de verse en el contexto de un conjunto de
desventajas estructurales que inciden de forma decisiva sobre la victimizacién de
Manuela. Ser mujer, analfabeta, de zona rural y con escasos recursos econdmicos
creaban una situacién de vulnerabilidad especifica, ya que en caso de haber
dispuesto de mejor situacién probablemente que se le hubiese atendido en un
hospital privado, no hubiese prevalecido el interés de denunciarla frente a atenderla
ni la idea de que la persecucién de un delito y su enjuiciamiento prevalecen sobre
los derechos de la mujer, lo cual, en si, es discriminatorio y un acto de violencia
contra la mujer.

De especial interés es la Sentencia del Tribunal Europeo de Derechos Humanos en el
Caso de M.L. v. Polonia (Application no. 40119/21) de 14 de diciembre de 2023) en la
que se plantea el caso de una mujer embarazada de 15 semanas y a cuyo feto se le
diagnéstica un trastorno genético, trisomia 21. Tres médicos del Hospital Bielanski
de Varsovia informaron que la demandante reunia los requisitos para un aborto en
virtud del articulo 4a (1)(2) dela Ley de 1993. El tramite se iba a realizar en el mismo
hospital y la demandante obtuvo cita para el 28 de enero de 2021. Sin embargo, el
27 de enero de 2021 entré en vigor la sentencia del Tribunal Constitucional de 22 de
octubre de 2020%°, que declaré inconstitucional el articulo 4a(1)(2) de la Ley de 1993

80 En sentencia de 22 de octubre de 2020 (caso nim. K 1/20), el Tribunal Constitucional, en
pleno compuesto por trece jueces, sostuvo por mayoria que el articulo 4a, apartado 1, punto
2, de la Ley de 1993 era incompatible con el articulo 38 de la Constitucién (derecho a la vida)
en relacién con el articulo 30 (derecho a la dignidad) y el articulo 31.3 (limitaciones de los
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y lo derogé. Ante tales circunstancias, la demandante pregunt6 si debia acudir o no
a la cita y la respuesta fue que, ante las modificaciones de la legislacién nacional, no
podia abortar en el hospital Bielanski ni en ninguna otra institucién médica en
Polonia, porque la interrupcién del embarazo en violaciéon de las condiciones
especificadas en la Ley de 1993 seria un delito punible en virtud del articulo 152 del
Codigo Penal. Cualquiera que interrumpa un embarazo con violacién de la Ley de
1993 o colabore en dicha interrupcién podra ser condenado a hasta tres afios de
prisién. De forma inmediata, la demandante se traslad6 a los Paises Bajos donde
interrumpi6 el embarazo en una clinica privada el 29 de enero de 2021, haciéndose
cargo de los gastos correspondientes.

Se cuestiona en este caso si existe una vulneracién del articulo 8 del Convenio para
la Proteccién de los Derechos Humanos y las Libertades Fundamentales (en adelante
CEDH) relativo al derecho al respeto a la vida privada y familiar®'. E1 TEDH, entre la
documentacién internacional que utiliza,8? se encuentra:

- La Observacion general nim. 36 del Comité de Derechos Humanos, relativa al
articulo 6 derecho a la vida del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos,
de cuyo parrafo 8, el TEDH recoge fundamentalmente la idea de que:

Aunque los Estados partes pueden adoptar medidas para
regular la interrupcién voluntaria del embarazo, estas no se
deben traducir en la violacién del derecho a la vida de la mujer
o la nifia embarazada, ni de los demdas derechos que se les
reconocen en el Pacto. Por lo tanto, las restricciones a la
capacidad de las mujeres o las nifias de recurrir al aborto no

derechos constitucionales). Dos jueces agregaron sus opiniones disidentes a la sentencia y
tres jueces agregaron opiniones concurrentes en cuanto al razonamiento de la sentencia. La
sentencia entré en vigor el dia de su publicacién, 27 de enero de 2021.

81 Articulo 8 CEDH: 1. Toda persona tiene derecho al respeto de su vida privada y familiar, de
su domicilio y de su correspondencia. 2. No podra haber injerencia de la autoridad ptblica en
el ejercicio de este derecho, sino en tanto en cuanto esta injerencia esté prevista por la ley y
constituya una medida que, en una sociedad democratica, sea necesaria para la seguridad
nacional, la seguridad publica, el bienestar econémico del pais, la defensa del orden y la
prevencién del delito, la proteccién de la salud o de la moral, o la proteccién de los derechos
y las libertades de los demaés.

82 Si bien en la Sentencia del TEDH se alude al Examen Periédico Universal (en adelante EPU)
de Polonia de 2016, en el que se muestra especial preocupacién por las modificaciones
legislativas que afectan a la independencia del Tribunal Constitucional, Polonia se someti6é en
2022 a un nuevo EPU y en él se le recomendaba en materia de salud sexual y reproductiva
que:

a) garantizase el pleno acceso a los servicios de atencién de la salud, incluidas la atencién de
la salud reproductiva y la atencién a medida para satisfacer las necesidades de las
adolescentes, las mujeres con discapacidad, las trabajadoras sexuales, las mujeres rurales y
las mujeres lesbianas, bisexuales, transgénero e intersexuales; b) garantizase que toda la
gama de anticonceptivos modernos y la informacién y los servicios conexos, incluidos los
anticonceptivos de emergencia, fuesen facilmente accesibles y asequibles para todas las
mujeres; ¢) garantizase que el aborto legal fuese accesible en la practica, eliminando los
obstaculos existentes y el estigma del aborto, entre otras cosas mediante una vigilancia y una
reglamentacioén adecuadas de la practica de la objecién de conciencia y mejorando la eficacia
del mecanismo de reclamacién, y considerase la posibilidad de liberalizar la legislacién sobre
el aborto; d) garantizase el pleno acceso de las adolescentes a los servicios de salud
reproductiva, incluidos informacién y servicios de anticoncepcién; y e) prosiguiese sus
iniciativas para aumentar la calidad de la atencién de la salud materna, y el acceso a ella, para
todas las mujeres embarazadas de las zonas rurales y urbanas
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deben, entre otras cosas, poner en peligro su vida ni
someterlas a dolores o sufrimientos fisicos o mentales de
manera que se viole el articulo 7 del Pacto, ni suponer una
discriminacién contra ellas o una injerencia arbitraria en su
vida privada. (...) Ademds, los Estados partes no pueden
regular el embarazo o el aborto en todos los demas supuestos
de manera contraria a su deber de velar porque las mujeres y
las nifias no tengan que recurrir a abortos peligrosos, y
deberian revisar en consecuencia la legislacién pertinente

- Dos dictamenes del Comité de Derechos humanos® Mellet v. Ireland y Whelan v.
Ireland, abordan dos casos parecidos en los que el feto presenta malformaciones
incompatibles con la vida pero que como consecuencia de la legislacién del Estado
las mujeres se ven en la tesitura de llevar el embarazo a término o bien se les
recomienda “viajar” a otro lugar para la préactica del aborto. En ambos dictamenes
se destaca el sufrimiento fisico y mental, la indefensién y la estigmatizacién que el
trasladarse a otro pais supuso. Se concluye por parte del Comité que esta situacién
implica una injerencia intrusiva no razonable en su decisién de coémo afrontar su
embarazo pese ala no viabilidad del feto. Por consiguiente, constituye una injerencia
arbitraria en el derecho de las reclamantes a la intimidad, en contravencién del
articulo 17 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos.

- La Observacion general nim. 22 (2016), relativa al derecho a la salud sexual y
reproductiva (articulo 12 del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales
y Culturales) de la que el TEDH toma en cuenta lo referente a que el derecho a la
salud sexual y reproductiva implica un conjunto de derechos y libertades (par.5), es
indivisible e interdependiente respecto de otros derechos (par.10); supone la no
discriminacién y el respeto a la igualdad y a la autonomia (par.34) y, ademas,
impediria la promulgacién de leyes que penalicen determinadas conductas y
decisiones en materia de salud sexual y reproductiva; y los cambios legales y de
politicas que reduzcan la supervision por los Estados de la obligaciéon de los actores
privados de respetar el derecho de las personas a acceder a servicios de salud sexual
y reproductiva (par.38)

La Sentencia recoge también informes y consideraciones que se realizan dentro del
marco del Consejo de Europa®4 y de la Uni6n Europea®s, pero a efectos de salud
sexual y reproductiva destaca la alusién al Informe tras su visita a Polonia del 11 al
15 de marzo de 2019 de la Comisaria de Derechos Humanos del Consejo de Europa,
Dunja Mijatovi¢ en el cual se puede apreciar que:

83 Mellet v. Ireland (Communication n. CCPR/C/116/D/2324/2013), y Whelan v. Ireland,
(Communication n. CCPR/C/119/D/2425/2014)

84 Recomendacién adoptada por el Comité de Ministros sobre 17 de noviembre de 2010
(CM/Rec(2010)12) titulado “Jueces: independencia, eficiencia y responsabilidades”.
Documentos de la Comisién de Venecia relativos a la elecciéon de los jueces del Tribunal
Constitucional que se describen en detalle en la sentencia del Tribunal en Xero Flor w Polsce
sp. zoo. La Asamblea Parlamentaria, en su resoluciéon de 11 de octubre de 2017 sobre nuevas
amenazas al Estado de derecho en los Estados miembros del Consejo de Europa (Resolucién
2188 (2017)),

85 La Comisi6én adopté la tercera y cuarta Recomendacién. sobre el Estado de derecho en
Polonia (26 de julio y 20 de diciembre de 2017). El 15 de noviembre de 2017, el Parlamento
Europeo adoptd una resolucién sobre la situacién del Estado de derecho y la democracia en
Polonia (2017/2931(RSP)).
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84.La inaccién o el retraso en el acceso a los servicios de
aborto pueden en algunos casos crear un riesgo muy real y
grave para la vida y la salud de las mujeres. Al Comisionado
le preocupaba saber que tantas mujeres polacas, cuyo nimero
puede alcanzar decenas de miles por afio segin algunas
estimaciones, recurren a abortos clandestinos o viajan al
extranjero para obtener asistencia para la interrupciéon del
embarazo y cuidados relacionados, o para acceder a
anticonceptivos modernos. También le preocupaba que hay
zonas en Polonia donde los servicios de aborto no estan
disponibles en absoluto o estdn muy limitados debido a la
negativa de los profesionales de la salud por motivos de
conciencia. La Comisaria considera que las mujeres y las nifias
que tienen el derecho legal al aborto no deberian verse
obstaculizadas de ninguna manera para obtener dichos
servicios y atencién en su propio pais.

En atencién a lo expuesto, el TEDH entiende que, si bien no se puede interpretar que
el articulo 8 confiere un derecho al aborto, el Tribunal considera que la prohibicién
del aborto en Polonia por motivos de malformacién fetal, cuando el aborto se solicita
por razones de salud y bienestar, entra dentro del alcance del derecho de la
demandante al respeto de su vida privada y, por lo tanto, el articulo 8 se aplica en
el presente caso (par.94). Ademads, en este caso, se percibe que la sentencia del
Tribunal Constitucional polaco interfirié con el procedimiento médico para el cual
la demandante estaba facultada y que ya habia sido puesto en marcha, creando asi
una situacién donde fue privada de las salvaguardias adecuadas contra la
arbitrariedad, lo que lleva a entender al TEDH que la injerencia en los derechos de
la demandante “no estaba conforme a la ley” en el sentido del articulo 8 del
Convenio. Con lo que se ha producido por tanto una violacién del articulo 8 de la
Convencion.

Conclusiones

La Relatora Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto nivel
posible de salud fisica y mental®® en su informe de 2021, aludia especialmente a una
serie de aspectos esenciales que los Estados debian hacer frente en materia de salud
sexual y reproductiva. En ese sentido, indicaba que los trabajadores de la salud son
clave para cambiar los patrones patriarcales y paternalistas de la practica médica,
pero también aludia a que gran parte de la discriminacién a la que se enfrentan las
mujeres y las nifias, en relacién con sus derechos de salud sexual y reproductiva
puede atribuirse a la instrumentalizacién y politizacién de sus cuerpos. Ademas,
observa una cultura patriarcal global, un clima regresivo y un retroceso en el ambito
de los derechos de salud sexual y reproductiva y la oposicién a la igualdad de género.
A ello se afiaden déficits persistentes y desafios recurrentes en la financiacién de los
sistemas de salud en todo el mundo. Se recomienda, entonces, que las tecnologias
biomédicas de inteligencia artificial (IA) no perpetden el racismo, el sexismo, la
discapacidad o la discriminacién basada en la orientacién sexual o el género.

Mencidén especial precisan los derechos sexuales y reproductivos de la mujeres y
nifias con discapacidad, y mas en los supuestos de discapacidad intelectual y del
desarrollo. La Observacién general nim. 3 (2016), sobre las mujeres y las nifias con

86 Informe de la Relatora Especial sobre el derecho de toda persona al disfrute del mas alto
nivel posible de salud fisica y mental (A/76/172 de 16 de julio de 2021)
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discapacidad®’, pone de relieve la existencia de estereotipos indebidos, como que las
mujeres con discapacidad son asexuales, incapaces, irracionales, carecen de control
y/o son sexualmente hiperactivas, que operan como motivo de discriminacién ya que
implica verlas como incapaces de fundar una familia y de gestionar su maternidad.
Ello conlleva ejercer sobre ellas diversas formas de violencia como pueden ser los
abortos terapéuticos y la esterilizacioén forzosa. La propia toma de decisiones en este
ambito también se ve vulnerada por una falta de informacién y comunicacién
adecuadas y adaptadas, y los propios centros asistenciales pueden ser inaccesibles
en todos los sentidos, empezando por la adaptaciéon de muchos aparatos de revisién
a las circunstancias de las personas con discapacidad.

En definitiva, la normativa internacional que constituye el Derecho Internacional de
los Derechos Humanos, los correspondientes pronunciamientos de o6rganos de
expertos en sus diversas modalidades y la jurisprudencia internacional en materia
de derechos humanos, en cuanto introduce en su argumentacién dichos
pronunciamientos, conforma un conjunto que pretende dar sentido y mayor eficacia,
a unos estandares de derechos humanos que se perciben lejanos por muchas
personas, pero que son de extremada utilidad para resolver cuestiones muy
concretas. En Ultimo término, lo que se quiere poner de relieve es que desde una
perspectiva normativa que sea el derecho a la salud sexual y reproductiva ya esta
determinado, al igual que las obligaciones positivas de los Estados. Por tanto, a la
luz de este contexto, se puede valorar en qué grado y medida un Estado, ampara,
garantiza, protege y aplica los derechos que en esta materia incumben
particularmente a las mujeres. A sensu contrario, se puede percibir rdpidamente las
actuaciones limitadas, cuando no vulneradoras, de los derechos sexuales y
reproductivos por parte de los Estados y de los agentes privados que obstaculizan el
disfrute de un derecho humano como lo es el del derecho a la salud sexual y
reproductiva.
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Resumen: Este trabajo aborda la interseccién entre movilidad urbana y salud
publica; tiene como objetivo analizar las condiciones de accesibilidad a servicios de
salud para mujeres embarazadas en areas periféricas metropolitanas. Mediante un
enfoque metodolégico hibrido que integra analisis cuantitativos y cualitativos, se
logra una comprensién detallada de los desafios en el acceso a la atencién médica.
Un disefio observacional y descriptivo de corte transversal proporciona andlisis
estadisticos, mientras que el andlisis estructural del discurso de entrevistas revela
percepciones y experiencias personales de las mujeres embarazadas. El estudio
identifica que la accesibilidad en periferias metropolitanas es compleja, afectada por
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factores como infraestructura vial, transporte piblico, uso del suelo y condiciones
socioeconémicas. Se destacan barreras como insuficiencia de transporte publico,
infraestructura vial inadecuada y escasez de servicios de salud. De manera
significativa, se resalta que mujeres embarazadas de bajos ingresos enfrentan
mayores dificultades, aumentando las desigualdades existentes. Este andlisis es
crucial para la planificacién de la movilidad urbana y los servicios de salud en areas
periféricas. Otorga perspectivas valiosas para el desarrollo de politicas y estrategias
efectivas, subrayando la necesidad de acciones enfocadas en reducir las disparidades
socioecondmicas en el acceso a la atencién médica. Ademas, proporciona una base
s6lida para disefiar intervenciones que mejoren la accesibilidad a servicios de salud,
enfocandose en las necesidades especificas de mujeres embarazadas en periferias
metropolitanas, contribuyendo significativamente a la mejora de la movilidad
urbana y la planificacién de servicios de salud.

Palabras clave: accesibilidad urbana, mujeres embarazadas, servicios de salud
publica, y periferias metropolitanas

Résumé : Ce travail aborde l'intersection entre la mobilité urbaine et la santé
publique. Son objectif est d'analyser les conditions d'accessibilité aux services de
santé pour les femmes enceintes dans les zones métropolitaines périphériques.
Grace a une approche méthodologique hybride intégrant des analyses quantitatives
et qualitatives, une compréhension détaillée des défis liés a l'acceés aux soins de
santé est obtenue. Une conception transversale observationnelle et descriptive
fournit des analyses statistiques, tandis que l'analyse structurelle du discours
d'entretien réveéle les perceptions et expériences personnelles des femmes enceintes.
L'étude montre que l'accessibilité dans les périphéries métropolitaines est
complexe, affectée par des facteurs tels que l'infrastructure routiére, les transports
publics, 1'utilisation des sols et les conditions socio-économiques. Les obstacles sont
évidents : insuffisance des transports publics, insuffisance des infrastructures
routiéres et pénurie de services de santé. Il est important de souligner que les
femmes enceintes a faible revenu sont confrontées a de plus grandes difficultés, ce
qui augmente les inégalités existantes. Cette analyse est cruciale pour planifier la
mobilité urbaine et les services de santé dans les zones périphériques. Il offre des
perspectives précieuses pour 1’élaboration de politiques et de stratégies efficaces,
soulignant la nécessité d’actions axées sur la réduction des disparités socio-
économiques dans ’accés aux soins de santé. En outre, il fournit une base solide
pour concevoir des interventions qui faciliteraient 1’accessibilité aux services de
santé, en se concentrant sur les besoins spécifiques des femmes enceintes dans les
périphéries métropolitaines, contribuant ainsi de maniére significative a
I’amélioration de la mobilité urbaine et a la planification des services de santé.

Mots clés : accessibilité urbaine, femmes enceintes, services publics de santé et
périphéries métropolitaines

Resumo: Este trabalho aborda a interseccdo entre mobilidade urbana e satde
publica; Seu objetivo é analisar as condi¢des de acessibilidade aos servicos de satde
para gestantes em regides metropolitanas periféricas. Através de uma abordagem
metodolégica hibrida que integra andlises quantitativas e qualitativas, consegue-se
uma compreensdo detalhada dos desafios no acesso aos cuidados de satide. Um
desenho transversal observacional e descritivo fornece analises estatisticas,
enquanto a andlise estrutural do discurso da entrevista revela percepgdes e
experiéncias pessoais das mulheres gravidas. O estudo identifica que a
acessibilidade nas periferias metropolitanas é complexa, afetada por fatores como
infraestrutura rodoviaria, transporte puablico, uso do solo e condigdes
socioecon6micas. Destacam-se barreiras como transporte publico insuficiente,
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infraestrutura rodoviaria inadequada e escassez de servigos de saude.
Significativamente, destaca-se que as gestantes de baixa renda enfrentam maiores
dificuldades, aumentando as desigualdades existentes. Esta andlise é crucial para o
planeamento da mobilidade urbana e dos servigos de salide nas zonas periféricas.
Fornece perspectivas valiosas para o desenvolvimento de politicas e estratégias
eficazes, destacando a necessidade de acdes centradas na reducao das disparidades
socioeconémicas no acesso aos cuidados de sadde. Além disso, fornece uma base
s6lida para o desenho de intervencdes que melhorem a acessibilidade aos servigos
de saude, com foco nas necessidades especificas das mulheres gravidas nas
periferias metropolitanas, contribuindo significativamente para a melhoria da
mobilidade urbana e do planejamento dos servigos de saudde.

Palavras chave: acessibilidade urbana, gestantes, servicos publicos de satde e
periferias metropolitanas

Abstract: This work addresses the intersection between urban mobility and public
health, aiming to analyze the accessibility conditions to health services for pregnant
women in metropolitan peripheral areas. Through a hybrid methodological approach
that integrates quantitative and qualitative analysis, a detailed understanding of the
challenges in accessing medical care is achieved. An observational and descriptive
cross-sectional design provides statistical analysis, while the structural analysis of
interview discourse reveals the perceptions and personal experiences of pregnant
women. The study identifies that accessibility in metropolitan peripheries is
complex, affected by factors such as road infrastructure, public transport, land use,
and socio-economic conditions. Barriers such as insufficient public transport,
inadequate road infrastructure, and scarcity of health services are highlighted.
Significantly, it is emphasized that pregnant women with low incomes face greater
difficulties, increasing existing inequalities. This analysis is crucial for planning
urban mobility and health services in peripheral areas. It offers valuable
perspectives for the development of effective policies and strategies, underlining the
need for actions focused on reducing socio-economic disparities in access to medical
care. Furthermore, it provides a solid foundation for designing interventions that
improve access to health services, focusing on the specific needs of pregnant women
in metropolitan peripheries, significantly contributing to the improvement of urban
mobility and the planning of health services.

Keywords: urban accessibility, pregnant women, public health services, and
metropolitan peripheries
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Introduccién

Un punto de coincidencia entre varios autores es la consideraciéon de la accesibilidad
como un derecho fundamental y no solo como una cuestién practica. Capbauno
(2015) enfatiza que la mejora en accesibilidad debe verse como una inversién en
capital humano y social, lo que resuena con la perspectiva de Huerta (2006), quien
ve la accesibilidad como un derecho inalienable de uso de la ciudad. Esta idea se
alinea también con Fernandez (2019), quien sefiala que la accesibilidad varia segiin
multiples factores, subrayando su naturaleza compleja y multidimensional y con
Estrada (2023) que menciona que el derecho a la integracién social mediante la
movilidad es un principio de accesibilidad. En cuanto a las discrepancias, la "Cadena
de Accesibilidad" propuesta por Elkouss (2006) introduce una visién mas holistica,
tratando la accesibilidad como una serie de eslabones interconectados, desde el
transporte hasta la infraestructura. Esto contrasta con la visién mas tradicional de
autores como Levison, et al. (2017) y Lynch (1984), quienes enfocaron sus estudios
en aspectos mas concretos de la movilidad urbana como el transporte y la velocidad,
sin considerar la accesibilidad en su amplitud.

En este contexto, la investigacién moderna, como la de Sanchez (2017), integra
aspectos econémicos, culturales y sociales para analizar la accesibilidad, lo que
ofrece una visién mas completa que la proporcionada por enfoques mas antiguos.
Ademads, Zoido (1998) subraya la relacion entre accesibilidad, geografia y territorio,
lo cual es crucial en la consideraciéon de la movilidad urbana en periferias urbanas y
zonas de expansién, como lo sefiala Sanz (1996). En este sentido, la accesibilidad
urbana es un concepto dinamico y con multiples dimensiones. Mientras que hay un
consenso sobre su importancia como derecho y su naturaleza compleja, las
metodologias y enfoques varian significativamente. La integracién de estas
perspectivas ofrece una comprensién mas rica y profunda de la accesibilidad en el
contexto de la movilidad urbana moderna.

Por otra parte, la movilidad urbana se refiere a la forma en que las personas se
desplazan dentro de las ciudades, utilizando diferentes medios de transporte, como
autombéviles, bicicletas, transporte publico, entre otros. La movilidad urbana es un
tema importante en la planificacién urbana y el disefio de politicas publicas, ya que
puede afectar la calidad de vida de las personas, la eficiencia del transporte y la
sostenibilidad ambiental. Segin Sanz (1997), la movilidad se refiere al
desplazamiento de personas o bienes, y su uso es intercambiable para expresar la
facilidad de desplazamiento en un contexto social, espacial y temporal.

En lo que respecta a los servicios de salud, autores y entidades, desde la
Organizacién Internacional del Trabajo (OIT) hasta la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) y la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU), coinciden en que el
acceso a los servicios de salud es un derecho humano fundamental. La OMS (2021) y
la OIT (1996, 2021) enfatizan la importancia del bienestar fisico, mental y social, no
solo la ausencia de enfermedades. Ademds, coinciden en que la salud es una
condicién esencial para la paz y el bienestar de todos los pueblos, un concepto
también respaldado por la ONU (1999) en la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos. En contraparte, el analisis de Sanchez (2017) sobre los determinantes de
la accesibilidad a los servicios de salud introduce una perspectiva mas amplia,
considerando factores como ingreso familiar y condiciones de movilidad urbana. Por
otro lado, la OIT (2021) se enfoca en desafios como la escasez de personal sanitario
calificado y su distribuci6én desigual.

El sistema de salud mexicano, descrito en la Constitucién Politica de los Estados
Unidos Mexicanos (CPEUM, 1917) y por el Sistema de Proteccién Social en Salud
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(2008), muestra un enfoque estructurado en niveles de atencidén, desde la atencién
primaria hasta hospitales de alta especialidad. Esto se contrasta con la visién mas
general de la OIT y la OMS, que no detallan estructuras especificas de sistemas de
salud. Asi las cosas, la integraciéon de estas diversas perspectivas resalta la
complejidad de los servicios de salud.

Mientras hay un consenso en reconocer la salud como un derecho humano esencial,
los enfoques para abordar y proporcionar servicios de salud varian
significativamente. Desde el enfoque estructurado de México hasta las visiones mas
globales de la OIT y la OMS, queda claro que la salud es un tema multifactorial que
requiere una consideracion cuidadosa de factores econémicos, sociales y
estructurales. En este sentido, la discusién subraya la importancia de un enfoque
holistico para comprender y mejorar el acceso a los servicios de salud, considerando
tanto las necesidades individuales como las estructuras sistémicas.

Otro concepto a discutir son las periferias urbanas; aqui, se explora la complejidad
de este tipo de espacios en el contexto de la urbanizacién contemporanea. Los
autores coinciden en que las periferias urbanas son espacios en constante evolucioén,
marcados por la marginalizacién y la falta de infraestructura y servicios. Tanto
Stanley (2018) y Arteaga (2005) reconocen que estas areas suelen enfrentar
problemas significativos, como la violencia y la exclusion social. Ademas, los autores
anteriormente mencionados, destacan la dindmica de expansién urbana, donde las
periferias urbanas se convierten en espacios de transicién entre 1o urbano y lo rural.

Por lo anterior, cada autor ofrece una perspectiva Ginica sobre la naturaleza y el papel
de las periferias urbanas. Por ejemplo, Arteaga (2005) se enfoca en la evoluci6én
histérica y la caracterizacién de la periferia como un fenémeno urbano replicable,
mientras que Barraco y Gonzalez (2016) y la OPS (2007) destacan los problemas
especificos de salud y exclusidn social en estas areas. Ademas, la clasificacién de las
periferias en categorias conceptuales, como propone Arteaga, ofrece un enfoque
detallado de las diversas funciones y caracteristicas de estas zonas.

Por consiguiente, la integracién de estas perspectivas resalta la diversidad y
complejidad de las periferias urbanas. Mientras que hay un consenso en reconocer
los desafios que enfrentan estas areas, como la falta de infraestructura y los
problemas de salud, las visiones sobre cémo se deben abordar estos desafios varian.
Desde la expansién impulsada por la industria inmobiliaria hasta las respuestas a
los problemas de salud publica, queda claro que las periferias urbanas son espacios
multifacéticos que requieren un enfoque integral y multidisciplinario para su
entendimiento y mejora.

De acuerdo con Col.lectiu Punt (2019) para la movilidad, desde una perspectiva de
género, para la creaciéon de urbes inclusivas, es fundamental que los espacios, la
infraestructura, el sistema de transporte y los servicios publicos fomenten una
sociedad donde todas las personas, independientemente de su género, puedan vivir
con seguridad, libertad y autonomia. Se busca un acceso equitativo que posibilite a
todos los habitantes disfrutar de una alta calidad de vida y oportunidades para su
desarrollo profesional. Para lograr esto, es crucial reconocer y atender las
necesidades especificas que varian entre hombres, mujeres y distintas identidades
de género.

Para Rodriguez (2020), abordar la maternidad en contextos urbanos, es esencial
considerar no solo el embarazo y la lactancia, sino también el rol vital de la madre
en el crecimiento y desarrollo nutricional del bebé, especialmente durante los
primeros mil dias de vida, que son cruciales para determinar su futuro estado de
salud. Las madres que trabajan fuera de casa en dareas periféricas a menudo
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enfrentan desafios significativos para equilibrar su trabajo con la lactancia, incluso
en situaciones con horarios laborales flexibles y apoyo de los empleadores.

Metodologia

La presente investigacion adopté una metodologia hibrida, integrando enfoques
cuantitativos y cualitativos, para explorar en profundidad la accesibilidad urbana a
los servicios de salud publica en las periferias metropolitanas. La componente
cuantitativa del estudio se articul6 a través de un disefio observacional y descriptivo
de corte transversal, ejecutado en el periodo comprendido entre febrero de 2020 y
febrero de 2022. Paralelamente, la dimensién cualitativa se centré en un andlisis
estructural y semdntico del discurso, basado en entrevistas realizadas entre
noviembre de 2021 y febrero de 2022.

La seleccién de la muestra se caracteriz6 por su naturaleza no probabilistica e
intencional, enfocandose especificamente en mujeres embarazadas residentes en dos
zonas periféricas urbanas determinadas, seleccionadas por su relevancia y
representatividad. Los criterios de inclusién del estudio abarcaban a mujeres que se
encontraban en etapa de gestaciéon o que habian experimentado el embarazo en el
afio previo al estudio, y que residian en las areas periféricas urbanas especificas. Se
excluyeron a mujeres embarazadas con discapacidades que limitaran su capacidad
para participar en el estudio.

Para la recoleccién de datos, se implementaron dos técnicas principales: una
encuesta compuesta por 29 elementos, que abordaba aspectos como la
infraestructura vial, el transporte publico, el uso del suelo y el nivel socioeconémico;
y entrevistas estructuradas para recabar informacién cualitativa sobre el
asentamiento, el embarazo y el acceso a los servicios de salud publica.

El estudio se estructuré en tres fases distintas. La primera consistié en un andlisis
de las caracteristicas comunitarias dentro del Area Metropolitana de Guadalajara
(AMG) en el Estado de Jalisco, México, con especial enfoque en la interaccién con
Tonald y su entorno periférico urbano. Este analisis incluy6 una evaluacién detallada
de la infraestructura vial, el transporte y su costo, el uso del suelo, asi como las
estrategias de movilidad adoptadas por mujeres embarazadas para acceder a
atencién médica. La segunda fase del estudio se centré en el andalisis cuantitativo y
cualitativo de la experiencia vivencial de las mujeres embarazadas en relacién con
su acceso a los servicios de salud, identificando barreras fisicas y percibidas. La
etapa final del estudio implic6 una comparacién entre los datos cuantitativos y
cualitativos obtenidos y la realidad vivida por las mujeres en estas Aareas,
enfatizando las discrepancias entre los territorios planificados y los territorios
experimentados en la vida cotidiana.

La fuente de informacién principal corresponde a las etnografias realizadas en las
dos periferias urbanas seleccionadas del Nuevo Periférico, que correspondieron a 3
colonias (Colonia La Guadalupana de la categoria de periferia rural y Colonia Colinas
de Tonald y URBI, que formaron parte de la categoria de periferia condominal), que
relatan el o los desplazamientos realizados por distintos individuos. Estos no solo
dieron informacién acerca de los lugares por lo que se desplazaron sino también de
las sensaciones al viajar.

Este levantamiento de informacién se enfocé en el Nuevo Periférico Oriente en
Tonala, Jalisco, México, una zona que experimenta un desarrollo significativo, desde
la construccién de infraestructura vial moderna hasta el crecimiento de nuevos
fraccionamientos y asentamientos tradicionales. Se seleccionaron tres colonias
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representativas: dos de tipo condominal (Colinas de Tonald y URBI) y una rural (La
Guadalupana) para analizar los datos de las mujeres residentes en estas areas.

El andlisis cuantitativo de los datos se realizé mediante el software estadistico SPSS
version 21. Para comprender mejor los patrones de viaje de las residentes de estas
periferias a servicios de salud publica y asistencia social, se utiliz6 informacién
digitalizada de Google Maps y Google Earth. Ademas, se empleé el Directorio
Nacional de Unidades Econémicas (DENUE) y Google Maps para la distribucién
espacial de los viajes, filtrando por unidad econémica y area geografica para
localizar las instituciones de salud publica relevantes (INEGI, 2014).

En este sentido, la accesibilidad de mujeres embarazadas en dos tipos de periferias
urbanas del Nuevo Periférico Oriente implic6 inicialmente procesar las bitacoras de
viajes de estas mujeres. Esto permitié realizar un andlisis espacio-temporal de sus
recorridos diarios, destacando las diferencias entre mujeres de distintos niveles
socioecondmicos. Posteriormente, se complement6 el andalisis considerando factores
de accesibilidad e inclusién, lo que facilit6 comprender como la infraestructura vial,
el uso del suelo y las rutas de transporte publico afectan la accesibilidad en estos
casos.

El andlisis de los casos de estudio se elabor6 utilizando las encuestas y entrevistas
realizadas a través del seguimiento de las mujeres embarazadas de las tres periferias
urbanas; de esta forma se observaron las dindmicas de movilidad de cada una de
ellas. Las encuestas de viajes, realizadas durante el seguimiento a los distintos casos
de estudio, se aprecia en la tabla 1.

Tabla 1: Categorias de la encuesta de viaje de mujeres embarazadas

Categoria Descripcion

Lugar de inicio del viaje Domicilio
Destino del viaje Servicio de Salud Publica
Horarios de viaje Hora en que inicia el viaje

Tren ligero, Mi macro periférico,
Modo de transporte transporte colectivo, taxi,
caminando, bici pablica, Uber/Didi

C-ar}tldad/etapas de Durante la gestacién
viajes
Atencién Prenatal (especificar

Propdsito(s) del viaje e EsE), PAEm

Distancia recorrida Total distancia recorrida
Tiempo de viaje Tiempo total de viaje
Calles y recorrido Derrotero del viaje

Fuente: elaboracién propia con datos de la encuesta de viajes para mujeres
embarazadas
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Para el analisis de la influencia de la cobertura de transporte publico, la red vial y
diversidad de uso de suelo, se centrd en cdmo la red vial, los recorridos de transporte
publico y el uso del suelo impactan la accesibilidad de mujeres embarazadas cerca
de sus hogares. La vialidad, disponibilidad y cobertura del transporte ptublico son
clave en sus estrategias de movilidad, influenciando decisiones como la compra de
un vehiculo o el uso de alternativas como bicicletas o mototaxis.

La tabla 2 muestra el factor de influencia y su descripcién.

Tabla 2: Factores de influencia para la estrategia de movilidad de mujeres
embarazadas

Factor de Influencia Descripcién

Importancia de la vialidad en
limitar o favorecer las opciones de

Red Vial accesibilidad en términos de
tiempo y espacio
Disponibilidad y relevancia de los
Recorridos de recorridos de transporte publico en
Transporte Publico las estrategias cotidianas de

movilidad

Vitalidad de la cobertura de
transporte publico en la decisién
de medios de transporte (ej.
compra de automévil, uso de
bicicleta, mototaxis)

Cobertura de
Transporte Puiblico

Diversidad de Uso de Influencia de la variedad de usos
Suelo de suelo en la accesibilidad
Disponibilidad de Presencia de camiones y otros
Transporte medios de transporte publico

Variedad de destinos ofrecidos por

Cobertura de Destinos . P
los servicios de transporte publico

Fuente: elaboracién propia con datos del andlisis de influencia de cobertura

Para el andlisis de la movilidad de las mujeres embarazadas se emplearon las
estrategias de acceso determinadas en la tabla 3.
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Tabla 3: Estrategias de acceso a la movilidad urbana

Estrategias de acceso Categoria de movilidad

Arribo de transporte

Tiempo De Traslado
Transbordos
Costos Uso de medios de transporte distinto al autobuis

En las paradas de camién
Seguridad Calles inseguras

Asalto en autobus

Fuente: Elaboracién propia a partir de datos proporcionados por las mujeres
entrevistadas.

Resultados

De la evaluacién realizada, se evidenci6é que la cobertura de las unidades de salud
para atencién prenatal y de parto es insuficiente, 1o que afecta la accesibilidad de
las mujeres gestantes y la necesidad de analizar los determinantes sociales, como la
capacidad de las mujeres para costear el transporte y la atencién médica, dada la
ausencia de rutas directas y los altos costos asociados con el traslado.

Por otro lado, se reconocié que ciertos periodos del embarazo, especialmente el
primero y el tercer trimestre, presentan dificultades adicionales para el traslado, lo
que sugiere la necesidad de servicios de salud mas accesibles y cercanos y que tanto
la necesidad de transbordos y la falta de rutas directas aumentan el riesgo de
accidentes o complicaciones para la madre y el feto, especialmente para embarazos
de alto riesgo. Ademas, el andlisis estadistico descriptivo de la muestra de 99
mujeres revel6 que la edad promedio era de 26 afios y que la mayoria de las mujeres
tenian entre una y cinco gestas.

En cuanto al tiempo promedio de traslado para recibir atencién de salud, era de
aproximadamente 35 minutos, con un tiempo similar de espera para ser atendidas.
Los resultados indicaron que las mujeres dejaron de recibir atencién durante el
embarazo en promedio menos de una vez, lo que sugiere una accesibilidad razonable
una vez que llegan al lugar de atencién. No obstante, en promedio, casi cinco
personas vivian en el hogar de las mujeres encuestadas, con casi dos niflos menores
de cinco afios por hogar.

Los resultados estadisticos mostraron que existe una correlacién directa entre el
nivel educativo de las mujeres y su capacidad para realizar autocuidado y utilizar
servicios de salud adecuadamente (r=.512). Treinta y cuatro por ciento de las
mujeres encuestadas poseen educacién secundaria completa, lo que sugiere la
necesidad de programas de educacién para la salud que sean comprensibles y
accesibles. Por lo tanto, la capacidad de pago para la atencién médica y el transporte
es critica, especialmente porque no hay rutas directas desde la periferia hasta los
servicios de salud, lo que representa un costo considerable en relacién al salario
minimo. Sin embargo, la pandemia de COVID-19 complic6 el acceso a los servicios de
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salud puiblica, aumentando la vulnerabilidad de las mujeres embarazadas. También,
la mayoria de las mujeres embarazadas realizan viajes a servicios de salud una vez
al mes o menos, lo que refleja las limitaciones en la frecuencia y disponibilidad del
transporte publico.

Estos resultados, muestran que mas de la mitad de las mujeres no cuentan con un
medio de transporte personal y una gran mayoria no sabe conducir, limitando su
capacidad de movilidad, especialmente en situaciones de emergencia obstétrica y
que muchas de las mujeres embarazadas necesitan realizar traslados en multiples
etapas para llegar a los servicios de atencién médica, aumentando los riesgos y la
incomodidad. El andlisis detallado de los medios de transporte utilizados para el
control prenatal reveld una diversidad de métodos, con un énfasis significativo en el
uso de transporte piblico y caminatas, lo que puede presentar desafios adicionales
durante el embarazo. Se identificaron riesgos especificos relacionados con el viaje
durante diferentes trimestres del embarazo, destacando la necesidad de considerar
la seguridad y la comodidad de la madre y el feto.

Por dltimo, estos hallazgos resaltan la complejidad de los factores que influyen en la
accesibilidad a la atencién de salud para las mujeres embarazadas en las periferias
urbanas y subrayan la importancia de mejorar la infraestructura y servicios de
transporte para garantizar su bienestar y seguridad.

Reflexiones

El derecho fundamental a acceder a los servicios sanitarios es una piedra angular de
la prestacién equitativa de asistencia sanitaria, que ofrece a todas las personas la
oportunidad de recibir la atencién necesaria, independientemente de su ubicacién
geografica o de sus circunstancias socioeconémicas (OMS, 2020). Este derecho tiene
especial relevancia para las mujeres embarazadas que residen en areas
metropolitanas periféricas, que suelen encontrarse con importantes barreras que
impiden su acceso a servicios sanitarios esenciales. Tales impedimentos se han
asociado a resultados de salud adversos tanto para las futuras madres como para sus
bebés (Andersen, Rasmussen y Andersen, 2018).

Un determinante crucial que influye en la accesibilidad de los servicios de salud para
las mujeres embarazadas en las periferias urbanas es el estado de la infraestructura
vial y la prestacién de servicios de transporte publico. Se ha determinado que las
redes viales inadecuadas y la cobertura limitada o insuficiente del transporte publico
son factores clave que dificultan el acceso a los centros sanitarios (Kondo et al.,
2018). En consecuencia, las mujeres embarazadas de las zonas periféricas a menudo
se enfrentan a dificultades para llegar a la atencién prenatal vital y a otros servicios
esenciales.

La presencia de disparidades socioeconémicas puede dificultar atin mas el acceso de
las embarazadas a los servicios de atenci6én sanitaria, en particular para aquellas
con bajos ingresos. Estas desigualdades pueden exacerbar las barreras existentes e
impedir que las poblaciones vulnerables busquen la atencién sanitaria que necesitan
(Goshko, Alizadeh y Glantz, 2020). Es crucial abordar estas desigualdades
socioecondmicas para garantizar la igualdad de acceso a la atencién sanitaria para
todas las mujeres embarazadas, independientemente de sus circunstancias
econdmicas.

La aparicién de la pandemia de COVID-19 ha exacerbado atin mas las dificultades de
acceso a los servicios de salud publica para las mujeres embarazadas, haciéndolas
mas vulnerables. La aplicacién de medidas de precaucién y las interrupciones de los
sistemas sanitarios han reducido la disponibilidad y la accesibilidad de los servicios,
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lo que puede comprometer la salud de las futuras madres y de sus hijos (Medina et
al., 2020).

La aplicaciéon de programas de educacién sanitaria adaptados a las necesidades
especificas de las mujeres embarazadas puede mejorar su capacidad para adoptar
practicas de autocuidado y utilizar eficazmente los servicios sanitarios. Al
proporcionar educacién especifica sobre la importancia de la atencién prenatal, la
salud reproductiva, la nutricién y las estrategias de autogestién, las mujeres
embarazadas pueden aumentar su comprensién y utilizacién de los servicios de salud
vitales (Jones et al., 2019).

Ubicar estratégicamente los servicios de salud en areas metropolitanas periféricas
puede mejorar significativamente la accesibilidad, especialmente para las mujeres
embarazadas econémicamente desfavorecidas. Al garantizar la disponibilidad de
centros de salud en estas areas, los proveedores de atencién médica pueden reducir
la carga y los costos asociados con viajar para recibir atencién (Besser & Kaufman,
2015).

Los esfuerzos para mejorar la infraestructura fisica que rodea los servicios de salud
son imperativos, ya que tienen un impacto directo en la seguridad y la accesibilidad
de las mujeres embarazadas.

Ampliar el alcance y la frecuencia de las rutas de transporte publico puede
desempefiar un papel fundamental en la mejora de la accesibilidad de los servicios
de salud para las mujeres embarazadas. Al aumentar la disponibilidad y la
comodidad de las opciones de transporte publico, especialmente en las zonas
periféricas, las mujeres embarazadas pueden superar las barreras relacionadas con
el transporte y acceder facilmente a la atencién que necesitan (Chao, Wakefield y
Loukas, 2014).

La implementacién de subsidios o ayudas al transporte para mujeres embarazadas
con bajos ingresos puede aliviar eficazmente la carga financiera asociada con el
desplazamiento a los servicios de salud.

Conclusiones

La presente investigaciéon determiné que la infraestructura vial y la cobertura del
transporte publico son factores cruciales que afectan la accesibilidad a los servicios
de salud publica para las mujeres embarazadas en las periferias urbanas, destacando
variaciones significativas en funcién del nivel socioeconémico. Asimismo, el estudio
del Nuevo Periférico®! ha puesto de manifiesto coémo la urbanizacién reciente y los
desarrollos habitacionales han contribuido al crecimiento de Tonala, Jalisco,
ofreciendo oportunidades de vivienda asequible pero con limitaciones en servicios
de recreacién y salud debido a la lejania y la baja frecuencia de transporte publico.

Ademas, la caracterizacion econémica del Nuevo Periférico revelé un area en
desarrollo con potencial de crecimiento, pero atin con carencias que limitan el acceso
a servicios vitales, poniendo en relieve la necesidad de una planificacién urbana
integral. También, se cumplié con los objetivos de la investigacién con un aporte
para la creacién de politicas interdisciplinarias que mejoren el transporte y la
atencidén sanitaria para mujeres embarazadas, contribuyendo asi al cumplimiento de
los derechos humanos. De igual manera, se propone la implementacién de Sistemas

91 Periferia Urbana ubicada en el municipio de Tonal4, Jalisco, inaugurada en el afio 2009
como parte de un proyecto de modernizacién vial que conecta a oriente de la ciudad con el
Area Metropolitana de Guadalajara.
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de Informacién Geografica y otras herramientas digitales para mejorar la
accesibilidad a los servicios de salud publica, con un enfoque en la reduccién del
impacto ambiental y la mejora de la planificacién del transporte.

Se reconoce la necesidad de priorizar la seguridad en futuras investigaciones,
especialmente en zonas rurales y ejidales, donde los problemas de seguridad pueden
limitar la recopilacién de datos. Y la investigacién sienta las bases para estudios
adicionales que podrian generar mapas de alta calidad para mejorar la planificacién
y toma de decisiones en transporte, territorio y accesibilidad.

Finalmente, se identificaron y analizaron aspectos socioeconémicos y urbanos clave
en la periferia urbana del Nuevo Periférico, proporcionando un entendimiento
integral del contexto en el que las mujeres embarazadas se movilizan y acceden a
servicios de salud esenciales.
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Resumen: Este articulo presenta una reflexién analitica sobre la salud en la frontera
brasilefia, resultado de investigaciones realizadas en ese territorio. El objetivo es
discutir y reflexionar sobre los elementos que involucran la cooperacién y la
integracién de los paises en relacién a la salud en territorios fronterizos con Brasil.
El Sistema Unico de Salud (SUS) que orienta la politica de salud en Brasil, es gratuito,
universal, integral y equitativo; sin embargo, los paises con los que limita tienen
modelos de salud diferentes. El articulo presenta los resultados de una investigacién
cualitativa y participativa en una regién fronteriza. Como resultado, se puede
sefialar que la salud en la frontera todavia constituye un desafio para Brasil y los
paises fronterizos vecinos. Demuestran la necesidad de hacer mas esfuerzos y una
cooperacién transnacional para construir politicas integradas para las regiones
fronterizas brasilefias que satisfagan las demandas de las poblaciones locales, en
Brasil y en los paises vecinos.

Palabras clave: salud, borde, politica fronteriza, Brasil

Résumé : Cet article, fruit d’une recherche qualitative et participative, présente une
réflexion analytique sur la santé dans les territoires frontaliers avec le Brésil.
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L'objectif de cette étude est d’analyser et réfléchir sur les éléments qui impliquent
la coopération et l'intégration des pays en matiere de santé dans ces mémes
territoires. Au Brésil, le systeme de santé unifié (SUS) - gratuit, universel et
équitable - prévaut alors que les pays avec lesquels il est frontalier ont des modeles
de santé différents d’ou les défis sanitaires auxquels les pays frontaliers du Brésil et
le Brésil lui-méme se heurtent, et la nécessité d'intensifier les efforts transnationaux
et la coopération afin de construire des politiques intégratives qui répondent aux
demandes des populations locales.

Mots clés : santé, frontiére, politique frontaliere, Brésil

Resumo: Este artigo apresenta uma reflexao analitica sobre a satide na fronteira,
decorrente de pesquisa realizada nesse territério. Propde-se, como objetivo, a
discussao e a reflexao acerca dos elementos que envolvem a cooperacao e integracao
dos paises em relacdo a satde nos territérios de fronteira com o Brasil. O Sistema
Unico de Satide (SUS) orienta a politica de satide no Brasil, é gratuito, universal,
integral e equitativo, todavia, os paises com os quais faz fronteira possuem
diferentes modelos de satde. O artigo apresenta o resultado de uma pesquisa
qualitativa e participativa em regiao de fronteira. Como resultados, pode-se apontar
que a saude na fronteira ainda constitui um desafio para o Brasil e os paises vizinhos
fronteiricos. Demonstram a necessidade de se envidarem mais esforgos e
cooperacdes transnacionais para a construcdo de politicas integradas, para regides
fronteiricas brasileiras, que atendam as demandas das populacdes locais - do Brasil
e dos paises vizinhos.

Palavras chave: sadde, fronteira, politica fronteirica, Brasil

Abstract: This essay presents an analytical reflection on health on the border,
resulting from research executed in that territory. The objective is to discuss and
reflect on the elements that involve the cooperation and integration of countries in
relation to health in border territories with Brazil. The Unified Health System (SUS)
guides health policy in Brazil, it is free, universal, comprehensive and equitable,
however, the countries with which it borders have different health models. The
article presents the results of qualitative and participatory research in a border
region. As a result, it can be pointed out that health at the border still constitutes a
challenge for Brazil and border countries. They demonstrate the need to make more
efforts and transnational cooperation to build integrated policies for Brazilian
border regions that meet the demands of local populations - in Brazil and
neighbouring countries.

Keywords: health, border, border policy, Brazil

Introduccién

El concepto de globalizaciéon se difundidé en el siglo XX con el surgimiento de la
burguesia, la lucha de clases, el sistema de produccién y reproduccién con la
expansion global del mercado, el comercio y el capital. Hoy en dia, la globalizacién%4
estd marcada por profundas y agudas crisis econ6émicas, sociales, ambientales,
sanitarias, migratorias y de otro tipo, que afectan especialmente a paises periféricos
como Brasil y los latinoamericanos con los que limita. Esta situacién es el resultado
de un sistema capitalista desigual e inhumano, construido y basado en los intereses
del capital financiero, econémico, mercantil e industrial.

94 La globalizacién se refiere a la creciente integracién de las economias en el mundo,
especialmente a través del comercio y de los flujos financieros.
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Por lo tanto, es importante abordar la globalizacién como fenémeno de integracién
econdémica, social y cultural de un espacio geografico a escala global que impacta
profundamente en las localidades y, por consiguiente tiene implicaciones directas
en las condiciones de salud y cualidad de vida de las poblaciones, sin obviar las
contradicciones que el mundo capitalista encierra.

Si la desigualdad va creciendo en el mundo es ain mas visible en las fronteras
brasilefias donde la poblacién es constituida en gran parte por personas sin
cualificacién y empleos. Situacién que se repercute en la salud de dicha poblacién,
entendiéndose ella por el bienestar completo de las personas.

Los niveles de la salud expresan la organizacién social y
econémica del pais, teniendo como determinantes y
condiciones de la salud, entre otros, la alimentacién, la
vivienda, el saneamiento basico, el medio ambiente, el
trabajo, los ingresos, la educacién, la actividad fisica, el
transporte, el ocio y el acceso a bienes y servicios esenciales.
servicios (Ley n°8.142, 1990).

De ahi que las fronteras requieran una mirada diferente, ya que estan adquiriendo
cada vez mas importancia en un mundo mds globalizado e integrador. Se trata de
espacios que van madas alld de la dimensién geografica y espacial, con intensas
relaciones sociales, humanas, culturales, comerciales, econémicas, politicas, entre
otras, en constante movimiento. En Brasil, se destacan por su dimensién territorial
y caracteristicas dinamicas y plurales, al mismo tiempo que estdn marcadas por
singularidades y especificidades.

Nuestro articulo tratard y analizarad el estado de la salud de las personas en los
territorios fronterizos de Brasil y Paraguay ya que asume un papel protagénico en
las diferentes dimensiones de la vida humana. Asimismo, nos llevara a reflexionar
sobre elementos que involucran la cooperacién y la integracién de paises en
territorios fronterizos. La “apertura de fronteras” y los procesos provenientes de un
capitalismo creciente han de promover el desarrollo, pero en realidad, origina otros
problemas que impactan las cuestiones sociales, en particular el Sistema Unificado
de Salud (SUS).

Si es cierto que promueve didlogos y procesos de integracién y aproximacién,
también abre el paso a la explotacién sexual de nifios y adolescentes, cuestiones
sociales, entre otras que deben afrontar las autoridades gubernamentales de los dos
paises. Por lo tanto, pensar la salud en la frontera es un desafio para los paises
involucrados ya que han de responder a las demandas y problemdaticas sociales
compartidas en ambos territorios concebidos como un espacio Ginico y vivo.

Siendo asi, este articulo, se basa en una investigacién realizada en el territorio
fronterizo de Puerto Murtinho/MS, titulada: “Red Intersectorial de Politicas
Pidblicas: Salud, conocimiento y diversidad en el municipio fronterizo de Puerto
Murtinho/MS”. La investigacién respondi6é a la convocatoria de la Fundacién de
Apoyo al Desarrollo de la Educacién, la Ciencia y la Tecnologia del Estado de Mato
Grosso do Sul (Fundect)®s n°08/2020 - Programa de Investigaciéon para el SUS:
Gestién Compartida en Salud - PPSUS, realizada en 2021-2023. Se analizaron los
principales problemas sociales que enfrentan las poblaciones locales que viven en la
frontera de Puerto Murtinho/Mato Grosso do Sul/Brasil y Carmelo Peralta/Paraguay

95 Agencia de financiacién de la investigacién del Estado de Mato Grosso do Sul/Brasil.
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y también cOmo se estructura la red intersectorial de politicas piblicas en materia
de atencién de salud y calidad de vida de poblaciones locales.

Ademads, en el contexto de la globalizacién y “apertura de las fronteras”, en este
territorio se implementa un Corredor Biocednico, con una longitud de 2.396
kilémetros, que conectarda los dos océanos mas grandes del planeta-Atlantico y
Pacifico- a través de los puertos de Antofagasta y Iquique, en Chile, pasando por
Paraguay y Argentina. El desarrollo econémico, la nuestra investigacién
problematizé cuestiones de sociabilidad, identidades y derechos sociales, propias de
los procesos transfronterizos que involucran a esta poblacién.

Este articulo presenta parte de los resultados de esta investigacién y encuéntrase
dividido en tres partes que articulan se en sus contenidos.

1. Las Fronteras brasileflas y el derecho a la salud

Brasil es un pais de dimensiones continentales. Un territorio marcado por una
superficie de 8.510.417,771 km? en extensién territorial. Segtin la Gltima encuesta
del Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica (IBGE) (2023), hubo un aumento
de 72,2 km? debido a las nuevas delimitaciones de fronteras internacionales en
tramos de los estados de Amazonas, Rond6nia, Mato Grosso y Mato Grosso del Sul.
Se encuentra en el continente americano y hace frontera con varios paises de
América del Sur: Guayana Francesa, Surinam, Guyana, Venezuela, Colombia, Perd,
Bolivia, Paraguay, Argentina y Uruguay, con excepcién unicamente de Chile y
Ecuador.

En extensién de fronteras terrestres, las fronteras brasilefias son las terceras mas
grandes del mundo, solo superadas por las fronteras de China y Rusia. Tiene una
superficie total de 1,4 millones de km2, mas de 15.000 km de largo y 150 km de franja
(Instituto Brasilefio de Geografia y Estadistica, 2020).

La franja fronteriza internacional brasilefia es juridicamente distinta de otras
regiones del pais. Estd regulado por la Ley n°6.634, de 2 de mayo de 1979, que
establece la Franja Fronteriza y modifica el Decreto-Ley n°1.135, de 3 de diciembre
de 1970, en cuyo Art. 1° estd definido: “es considerada franja fronteriza, las
provincias que comprenden la franja interna de 150 kilémetros (ciento cincuenta
kilébmetros) de ancho, paralelo a la linea divisoria del territorio nacional.” (Ley
n°6.634, de 2 de mayo de 1979). Tiene 1.421.344,688 km?, lo que corresponde al
16,7% del territorio del pais. Esta franja cubre 588 ciudades brasilefias, distribuidas
en 11 estados y 33 ciudades hermanadas®®, 1o que también se conoce como acuerdos
transfronterizos. Se divide en tres cortes o areas de planificaciéon, o sea, tres macro
segmentos: arco norte, arco central y arco sur, y 17 subregiones, segin la Propuesta
de Reestructuracién del Programa de Desarrollo de la Franja Fronteriza, del
Ministerio de la Integracién Nacién en el afilo 2005, que considera las similitudes
geograficas, econdémicas y culturales para la divisién antes mencionada. El primero,
el Arco Norte, comprende la Franja Fronteriza de los estados de Amap4a, Para,
Amazonas, Roraima y Acre. El segundo, es el Arco Central, comprende la Franja
Fronteriza de los estados de Ronddnia, Mato Grosso y Mato Grosso do Sul. El tercero
el Arco Sur, incluye la frontera de los estados de Parand, Santa Catarina y Rio Grande
do Sul. (Brasil, 2005). Ver Figura 1.

96 Las provincias brasilefias consideradas ciudades hermanas son reguladas por la Ordenanza
nfi25, de 21 de marzo de 2014, que establece el concepto de ciudades gemelas nacionales, los
criterios adoptados para esta definicién y enumera por estado todas las ciudades brasilefias
que entran en esta condicién.
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Figura 1

FAIXA DE FRONTEIRA 2022
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Fuente: https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/agencia-noticias/2012-agencia-de-
noticias/noticias/37430-ibge-atualiza-recortes-geograficos-de-referencia-para-
divulgacao-dos-resultados-do-censo-2022.

Moura y Oliveira (2018) sefialan caracteristicas importantes y heterogéneas de los
tres arcos que constituyen la base territorial brasilefia. Segtn los autores, los arcos
Norte y Central tienen una mayor extensién territorial, en comparacién con el arco
Sur, que, a su vez, tiene una menor extensién de tierras indigenas y también
unidades de conservacién.

Con respecto a los indicadores sociales, los arcos también se caracterizan por su
heterogeneidad. El Norte tiene la mayor extensién fronteriza, pero el menor nimero
de provincias, poblacién y grado de urbanizacién. Le sigue el Arco Central®’, con
relativa poblacién y medio grado de urbanizacién. Por su vez, el arco Sur tiene mayor
numero de provincias, poblacién, mayor grado de urbanizacién y mayor
participacién en el Producto Interno Bruto (PIB) brasilefio. En este sentido, el arco
Sur es, por tanto, el que tiene mayor contribucién a la generacién de ingresos del
pais, mientras que el Norte tiene el menor, asi como el menor PIB per capita (Moura
& Oliveira, 2018).

Los acuerdos transfronterizos también se reducen, dada la extensién de la linea y la
franja fronteriza que confluyen con el Arco Sur, lugar con menores restricciones
territoriales de ocupacién y conexién y libre de grandes barreras naturales como son
los densos bosques de la regién Amazonia. También es en esta frontera donde se dan
las mejores condiciones de circulacién terrestre, pues existe una mejor
infraestructura y asi una mejor integracién en el campo econémico.

La mayoria de los trabajadores se concentra en la regién sur mdas urbanizada. En el
arco Central destacan actividades relacionadas con la industria, el comercio, la
agricultura, la ganaderia y la extraccién de plantas (en gran medida produccién de

97 Registra una importante presencia de poblacién indigena, seguido por el Sur, que tiene una
extensioén territorial mindscula (Moura & Oliveira, 2018).
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commodities)?®. Otra caracteristica importante observada por Moura y Oliveira
(2018) son los diferentes aspectos sociales entre los tres arcos. El ingreso per cdpita
de los hogares es mayor en el arco Sur; en cambio, el arco Norte es el que tiene el
mayor nimero de habitantes en condiciones de pobreza extrema.

La informacién sintetizada muestra comportamientos muy
diferentes entre los tres arcos, aunque en algunos casos son
similares en términos de las condiciones generales de la
urbanizacién brasilefia, tales como: alto grado de
urbanizacién, reducidas tasas de crecimiento poblacional y
ocupaciones predominantemente urbanas. Estos factores, sin
embargo, no conducen a superar las precarias condiciones
sociales de la poblacién, en parte debido a la reducida oferta
de empleos en actividades mejor remuneradas, en parte
debido a la dificultad de acceder a servicios de calidad. Los
datos muestran una mayor precariedad en los arcos Norte y
Central, donde las vias de circulacién son mas deficientes y
las distancias entre centros mayores que en el arco Sur, con
una red de circulacién mas densa y mejor calificada. La
presencia de tierras y poblaciones indigenas en mayor
proporcién en estos mismos dos arcos también requiere
acciones especificas para que no aumenten las condiciones de
vulnerabilidad y pobreza extrema. [...] (Moura & Oliveira,
2018: 256).

Este panorama tan heterogéneo de los arcos refleja la diversidad brasilefia, con
especificidades de la linea y franja fronteriza, en interaccién con otros paises. Ante
este contexto, observamos que, de manera mdas amplia, las discusiones por los
medios de comunicacién y por los circulos cientificos sobre las fronteras se han
acentuado a nivel global, con énfasis en Brasil y América Latina, cuyas relaciones
son cada vez mas intensas entre paises vecinos, buscando construir y/o afirmar
nuevas relaciones sociales, culturales, ambientales, politicas, comerciales,
econdmicas, entre otras. En este sentido es importante promover politicas piblicas
de atencién y acceso a derechos para las personas que se encuentran en territorio
fronterizo brasilefio para que tengan acceso a una vida digna.

[...] De esta manera, va mas alla de la consideracién de un
limite territorial. Se entiende que la identidad fronteriza esta
formada por dos espacios geograficos, es decir, los territorios
nacional y internacional, que dialogan en las formas
constitutivas de sus territorialidades, formacién y
historicidad de sus poblaciones fronterizas. Estas
consideraciones nos llevan a pensar en nuevos contextos,
nuevos entrelazamientos de las poblaciones locales y los
paises latinoamericanos, con la frontera como vinculo de
didlogo, articulacién e involucracién de los paises que
conforman el territorio. (Almeida & Carissimi, 2023: 4).

Por lo tanto, pensar en los territorios fronterizos es una necesidad apremiante,
especialmente dadas estas interrelaciones dindamicas, cercanas, similares y a la vez
contradictorias, pero que interfieren directamente en la vida de las personas que
ocupan estos espacios. Por lo tanto, los territorios fronterizos son muy potentes en

o8 Esta zona es la de mayor actividad comercial (Moura y Oliveira, 2018).
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sus expresiones y la salud es condicione primaria para la dignidad de vida de sus
poblaciones.

En Brasil, la Ley Federal n° 8.080/90, denominada Ley Organica de Salud (LOS)
establece las condiciones para la promocidén y proteccién de la salud. La politica de
salud en se concretd a raiz de la VIII Conferencia Nacional de Salud, en 1986, poco
después del fin de la dictadura militar en 1964 y el inicio del proceso de
redemocratizaciéon del pais que permitié que se incorporara, en la Asamblea
Constituyente de 1988, la salud y su principio como un derecho universal y un deber
del Estado.

La creacién del Sistema Unico de la Salud (SUS), en 1987, desemboc) en los Sistemas
Unicos y Descentralizados de la Salud (SUDS), cuyos principales lineamientos
incluyeron la universalizacién y equidad en el acceso a los servicios de salud, la
atencidén integral a los cuidados de la asistencia, la descentralizacién de las acciones
de salud y la implementacién de distritos de salud. Luego, en 1988, se aprobd la
Constitucién Federal, la llamada Constitucién Ciudadana que establecié la salud
como “Derecho de todos y deber del Estado”. En los articulos 196 al 200 (II)
considera que:

La salud es un derecho de toda persona y un deber del Estado,
garantizado mediante politicas sociales y econdémicas
encaminadas a reducir el riesgo de enfermedades y otros
problemas de salud y a lo acceso universal y igualitario a las
acciones y servicios para su promocién, proteccién y
recuperaciéon” (Constitucién de la Republica Federativa del
Brasil, 1988, articulo 196).

Dos afios més tarde, se cred el Sistema Unico de Salud (SUS) con la citada Ley no
8.080, del 19 de septiembre del 1990, que detalla objetivos, atribuciones, principios,
directrices, organizaciéon, direccién, gestién, competencia, deberes de cada nivel
(federal, estatal y municipal), participacién complementaria del sistema privado,
recursos humanos, financiamiento, gestién financiera, planificacién vy
presupuestaciéon. También estd vinculado a la Ley n°8.142, del 28 de diciembre de
1990, que prevé la participacién comunitaria en la gestién del Sistema Unico de
Salud (SUS) y las transferencias intergubernamentales de recursos financieros en el
area de la salud y otras disposiciones.

Vale destacar que uno de los movimientos sociales brasilefios mas significativos en
la construccién de la politica de salud como politica publica fue la reforma sanitaria
brasilefia. Un proyecto dindmico, permeado por las luchas de las poblaciones por sus
derechos, que logrd incorporar gran parte de las demandas en materia de salud en
la Asamblea Constituyente del Pais, en la interfaz con otros derechos sociales.

Las luchas sociales expresaron las contradicciones de intereses de grupos
antagénicos y especificos, pero que en esto momento fueron superados con el
objetivo de lograr un proyecto global, colectivo de la salud para todos. Entre los
puntos determinantes y avances de la politica de la salud brasilefia tenemos como
principios clave: la universalidad, equidad, integralidad, regionalizacién,
descentralizacién politico-administrativa, jerarquizacién y participacién popular,
traducidas en la implantacién y implementacién del Sistema Unico de Salud (SUS),
como expresién del pensamiento critico en la politica de la salud.

El proyecto de la reforma sanitaria, construido en la década del afio de 1980, tiene
como estrategia implementada el Sistema Unico de Salud (SUS), basado
fundamentalmente en los ideales de una sociedad democratica y de un Estado
proveedor de bienes, servicios y derechos sociales (Bravo y Matos, 2001),
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considerando, por lo tanto, que el sistema de salud en Brasil defiende el derecho a
la salud gratuita para todas las personas que se encuentran en territorio brasilefio.
Pero, si los espacios fronterizos son inicos, cercanos y abarcando personas de los
“dos lados”, surge la pregunta: ¢Cuales son los problemas y contradicciones que
limitan esta garantia, especialmente para las personas consideradas como
transfronterizas?9?

En la frontera, los diferentes sistemas de salud de los paises terminan interactuando
debido a las intensas interacciones, flujos y sus caracteristicas. Por lo tanto, son
necesarios la integracién y el didlogo permanente entre los paises de estas regiones,
como formas de cooperacién internacional en el ambito de las fronteras, con el
objetivo de garantizar el derecho a la salud, como derecho fundamental para la
persona humana.

En el campo de la salud, desde la década de 1990, las integraciones internacionales
se convirtieron en una fuerza de financiamiento social, cuando la capacidad
financiera de los bancos de desarrollo llevd a la creaciéon de un nuevo disefio de las
decisiones politicas gubernamentales, contexto en el que la integracién desempeiié
un papel fundamental para el logro de objetivos de la salud global, con importantes
impactos en el comercio, movilidad de la poblacién, finanzas publicas y otras
cuestiones internacionales (Santos-Melo, Andrade & Ruoff, 2018).

Pero es importante establecer pautas y reglas que realmente puedan beneficiar a la
poblacién de estos territorios Gnicos y dindmicos. Aikes y Rizzotto (2020) afirman
que la legitimacién de procesos de transfronterizacién concebidos como un conjunto
de procesos de aprovechamiento de una frontera, como la biisqueda de derechos
sociales, demanda reglas de operacién especiales que deben ser acordadas
conjuntamente entre los paises, con propuestas bi o multilaterales, ya que
trascienden la escala local e involucran distintos sistemas politicos y sociales que
requieren intervencién a nivel nacional del gobierno.

Los acuerdos de cooperaciéon internacional no han sido suficientes para cubrir las
demandas de la poblacién transfronteriza: necesitan respuestas concretas a los
objetivos acordados a nivel mundial. En el caso de Brasil, se necesita abordar 1la
salud desde los principios doctrinales y organizativos que propone su sistema
publico de salud: universalidad, integralidad, equidad, descentralizacién, jerarquia
y participacién social.

Por lo tanto, pensar la salud, en estos espacios territoriales tiene caracteristicas
especificas, desde la perspectiva de la construccién de una politica de la salud
transfronteriza, como se discutira a continuacién.

2- Construcciones para una politica sanitaria
transfronteriza

La agenda bi y multilateral de cooperacién técnica internacional atiende demandas
en el area de la salud. En Brasil existe una tradicién fundada principalmente por el
Ministerio de Relaciones Exteriores y el Ministerio de la Salud, como uno de los
principales divulgadores de la cooperacién técnica en salud en el mundo en
desarrollo (Agencia Brasilefia de Cooperacién [ABC], 2007). Dicha cooperaciéon

99 El concepto transfronterizo se utiliza para referirse a todas las personas que cohabitan o
conviven en dos territorios, quienes “cruzan” las fronteras sistematicamente, ya que muchos
territorios estan divididos s6lo geograficamente por una linea imaginaria; algunas ciudades
son consideradas gemelas, haciendo que esta interaccién sea bastante intensa.
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técnica con Organismos Internacionales y paises desarrollados permitié a Brasil
modernizar las instituciones de la salud brasilefias, ademas de redactar importantes
acuerdos, como por ejemplo el Protocolo de Intencién, en 2005, entre los dos
Ministerios mencionados para atender las crecientes demandas de cooperacién
horizontal presentadas por paises beneficiarios. Esta cooperacién horizontal
promovida por el Ministerio de la Salud permite a Brasil desarrollar, en el continente
africano y en la América Latina, acciones en diferentes areas: Malaria, VIH/SIDA,
Sistema Unico de Salud, Nutricién, Bancos de Leche Humana, Vigilancia de la Salud
Ambiental, Epidemiol6égica, Hermanamiento Hospitalario, Farmacéutica e
Inmunobiolégica. (ABC, 2007).

La Agencia Brasilefla de Cooperacién (2007) afirma que, gradualmente, la
cooperacién internacional se estd fortaleciendo, especialmente a través del
Ministerio de la Salud, por su consultoria de los Asuntos Internacionales, que se le
ha pedido para que los paises vecinos se ayuden entre si, tanto en los paises Norte-
Sur como en el Sur-Sur, donde la mayor parte de esta cooperacién es horizontal.
Estas colaboraciones deben ser técnicas a mayor escala y cientifica y tecnolégica a
menor escala.

De esta manera, las principales demandas han sido
principalmente en areas consideradas de probada experiencia
por el Ministerio de la Salud del Brasil, como ejemplos la
Malaria, la VIH/SIDA, el Sistema Unico de la Salud, la
Nutricién, los Bancos de Leche Humana, la Vigilancia de la
Salud Ambiental, la Vigilancia Epidemiolégica, el
Hermanamiento Hospitalario, la Farmacéutica e
Inmunobiolégica. El Ministerio de la Salud también recibe
demandas en otras areas, ademdas de las mencionadas, como
la Salud Mental, la Salud Indigena, la Gestién Participativa,
los Bancos de Sangre, la Cirugia Cardiaca, el Tratamiento de
Quemados, entre otras. (ABC, 2007: 3)

Lo que se puede observar es que después de mas de 15 afios, el escenario ha avanzado
poco, aunque se trata de iniciativas buenas y fundamentales. Los acuerdos todavia
tienden a darse “dentro de sus fronteras”, limitados, en cierto modo, ya que no existe
una politica sanitaria transfronteriza que sea capaz de garantizar recursos
financieros necesarios, para superar barreras burocraticas-administrativas de
acceso, y tener acciones dirigidas a la prevencién y la promocién de la salud,
practicas y efectivas, y también indicadores de la salud colectiva que puedan facilitar
la planificacién de acciones y actividades para territorios transfronterizos, entre
otros.

Esta afirmacién tiene fundamento, por ejemplo, cuando se analiza el trabajo
realizado por la Asesoria Internacional de Asuntos Sanitarios (AISA) entre 1998 y
2018. A 1o largo de estos 20 afios, numerosos logros resaltan el papel protagénico
del Ministerio de la Salud, expresado, sobre todo, por la salud publica brasilefia, pero
que adn tiene muchos desafios en el fortalecimiento de la salud a nivel global,
reconocidos por la propia Institucién (Asesoria en Asuntos de Salud Internacional
[AISA], 2018).

Las acciones siguen practicamente las mismas: medicamentos, VIH/SIDA, tabaco,
cooperaciéon humanitaria en la salud, virus Zika, entre otros. (AISA, 2018). La salud
indigena en la frontera, es una caracteristica presente en la poblacién de territorios
transfronterizos, por ejemplo, pero que aiin permanece inerte.
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Santos-Melo, Andrade y Ruoff (2018) abordaron en sus estudios, los tipos y
propdsitos de los acuerdos de integracién de la atencién en la salud en regiones con
fronteras internacionales. En sus andlisis afirman la existencia de acciones de salud
materializadas en el modelo de acuerdos internacionales, que propiciaron la
integracién entre paises, como se menciond.

En general, los acuerdos internacionales en estas regiones tienden a garantizar el
derecho a la salud de la poblacién local, ya que, ademds de sus propias
caracteristicas, las fronteras estan alejadas de los grandes centros y, en general,
cuentan con baja infraestructura sanitaria. Los autores también demostraron que la
btsqueda de atencién médica en paises vecinos puede estar relacionada con las
diferencias entre los sistemas nacionales de salud. Este hecho permite concluir
acuerdos de integraciéon a través de fronteras internacionales; sin embargo, segin
los autores, existen dificultades operativas en los procesos de integracién que
complejizan la gestién sanitaria fronteriza.

Otro factor observado en la discusién de Santos-Melo, Andrade y Ruoff (2018) es
que, para que los acuerdos en la integracién de la salud entre gobiernos de paises
fronterizos sean exitosos, es necesario que los gestores y profesionales de la salud
comprendan los derechos de los extranjeros, teniendo en cuenta las repercusiones
que pueden existir en relaciéon con los principios éticos y politicos comunes y la
fragilidad institucional de los acuerdos existentes. Si bien estos acuerdos benefician
a las poblaciones residentes, su implementacién y mantenimiento depende mas de
la sensibilidad y las acciones de quienes participan en el proceso que de las politicas
que crearon.

Los acuerdos de integracién sanitaria en regiones fronterizas
constituyen una posible iniciativa y pueden minimizar
efectivamente las asimetrias existentes entre los centros
urbanos y estas regiones. Los resultados de esta revisién
mostraron que los acuerdos existentes son formales y
informales, y tienen como meta cooperar para hacer frente a
las dificultades regionales debido a la disparidad en el acceso
a la atenci6én médica para las poblaciones fronterizas. Los
acuerdos de la integraci6én sanitaria adquieren mayor
consistencia cuando se basan en analisis qué pueden
establecer estrategias de gestion necesarias para una realidad
concreta. Tales estrategias aseguran a las politicas
gubernamentales y de infraestructura, asi como a la
participaciéon de los actores en el proceso de integracién,
incluidas las poblaciones de la regién (Santos-Melo, Andrade
& Ruoff, 2018: 106).

En los andlisis realizados por Aikes y Rizzotto (2020) las dos iniciativas que buscan
promover la cooperacién y el desarrollo regional son el Mercosur'°® y la Unasul®.
Los autores encontraron que los procesos transfronterizos en la salud estaban en la
agenda de estas dos instituciones, pero muchas propuestas no se cumplieron, no se
concretaron, ya que las preocupaciones se centraron mas en temas relacionados con
la vigilancia sanitaria, la vigilancia epidemiolégica y los aspectos administrativos
del transito en los puntos fronterizos; de tal forma que, segin los autores, es
necesario avanzar en la cuestién social.

100 Mercado Comun del Sur.
101 Unién de Naciones Sudamericanas
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Para Peiter y Pereira (2020), las relaciones sanitarias bilaterales entre Brasil y los
paises vecinos de la América del Sur) se centran en la cooperacién con paises
sudamericanos o para otros continentes, tanto para el uso de servicios de salud,
como apoyo técnico, asi como para el fortalecimiento de los programas existentes de
lucha contra las enfermedades. Los acuerdos administrados por la Asesoria en
Asuntos Sanitarios Internacionales (AISA) tienen la funcién principal de desarrollar
directrices, coordinar e implementar politicas sanitarias internacionales.

Por tanto, la salud en estos espacios fluidos adquiere caracteristicas especificas asi
que los acuerdos internacionales, bi o multilaterales, formales o informales, no
siempre son consistentes, y pueden representar una debilidad en relacién a la
politica de salud local; eso lleva a la necesidad de pensar en estrategias coherentes
o incluso en una politica de salud transfronteriza.

En una investigacién'®? realizada por Giovanella et al (2007) cuyo objetivo fue
analizar las condiciones de acceso y demandas de servicios de la salud en las
ciudades fronterizas del Mercosur, se discutieron las repercusiones de los procesos
de integracidén regional entre los paises en los sistemas de servicios de salud en la
perspectiva de las secretarias de las provincias. Giovanella et al. (2007)
demostraron que las iniciativas de cooperaciéon local entre directivos brasilefios y
extranjeros se llevan a cabo en la regién fronteriza. También identificaron relaciones
formales o informales entre el SUS de una provincia y los servicios de salud publica
de la ciudad fronteriza extranjera, cuyos tipos de cooperacién variaban entre un foro
o grupo internacional en la provincia, o regién, sobre salud en la frontera, realizando
acciones conjuntas del control de vectores y intercambio peridédico de informacién
epidemiolégica, asi como acciones de vigilancia ambiental. También registraron
contactos informales, en respuesta a solicitudes de autoridades de otro pais o
contactos directos entre profesionales de la salud, con intercambio de servicios,
incluso sin iniciativas formalmente establecidas (Giovanella et al., 2007).

Cabe sefialar que una estrategia importante que entrd en vigor en el ambito del
Mercosur fue el Sistema Integrado de la Salud Fronteriza (SIS-Fronteiras),
establecido por la Ordenanza n°1.120, de 6 de julio de 2005, del Ministerio de Salud.
Las metas del Sistema fueron “promover la integracién de acciones y servicios de
salud en la regi6n fronteriza y contribuir a la organizacién y fortalecimiento de los
sistemas locales de salud”. (Ordenanza n° 1.120, 2005).

Sin embargo, en menos de 10 afios, el Programa fue cerrado y no queda ningtn otro
en su lugar. La Ordenanza n° 622, de 23 de abril de 2014, del Ministerio de la Salud,
establecié entonces los plazos para completar la implementacidon de las acciones
previstas en el Sistema Integrado de la Salud Fronteriza (SIS Fronteiras) y la
transferencia de incentivos financieros.

Para Giovanella et al. (2007) las iniciativas de cooperacién local para situaciones
fronterizas pueden orientar la formulacién de lineamientos especificos que permitan
mejorar el acceso integral y humanitario de la salud en el Mercosur tal como ocurre
en la Unién Europea (UE). Sin embargo, en los procesos de integracién es necesario
crear nuevas institucionalidades y métodos de regulacién supranacional que
contribuyan a la realizacién de derechos, la construccién de ciudadania social,
reduciendo asi las desigualdades sociales y las asimetrias entre paises.

102 Publicacién “Sadde nas fronteiras: acesso e demandas de estrangeiros e brasileiros néo
residentes ao SUS nas cidades de fronteira com paises do MERCOSUL na perspectiva dos
secretarios municipais de satde”.
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La tarea es una de las mas complejas y las garantias del
derecho a la salud a través de las fronteras es parte de un
movimiento supranacional. Es necesario sumar voces a los
movimientos por la ciudadania global, por la universalizacién
de los derechos, en un mundo sin fronteras no sélo para los
mercados y los capitales, pero que principalmente para las
personas (Giovanella et al., 2007:264).

En este sentido, las cuestiones presentadas anteriormente confortan los resultados
evidenciados durante la investigacién realizada por nuestro Proyecto de
Investigacién “Red Intersectorial de las Politicas Publicas: Salud, conocimiento y
diversidad en la provincia fronteriza de Puerto Murtinho/MS”. Se destacaron
politicas publicas especificas y poco articuladas, con énfasis en la salud. Los paises
involucrados tienen distintos modelos de atenciéon sanitaria. Brasil posee una mayor
infraestructura de servicios y una politica de salud gratuita, universal y consolidada,
lo que refleja un flujo mas intenso de personas que acceden a dicha salud. Sin
embargo, es de notar la paradoja expresada por las dificultades y limitaciones de
acceso, aunque la legislacién del pais propugna esta garantia.

En la investigacién se puede observar personas brasilefias viviendo en el territorio
paraguayo y paraguayos viviendo en territorio brasilefio. Gran parte de esta
poblacién es indocumentada, o sea, no tiene documentos que le permite permanecer
en el territorio en que vive, o no tiene ningin documento del todo. Esas personas
viven en dichos territorios desde hace mucho tiempo y, por lo tanto, deberian haber
arreglado sus situaciones documentales adquiriendo la ciudadania en el territorio de
donde viven tanto mas cuanto que, en Brasil, la falta de documentacién no los
permite acceso el Sistema Unico de Salud - SUS. (Almeida et al., 2022). De ahi que
sea esencial un mayor esfuerzo y cooperaciéon local, que a veces depende de una
gestién especifica, mas que de una garantia real.

También es importante considerar que, si por un lado la globalizacién y la
integracién de los paises son una realidad, no encuentran un contexto favorable o,
mas bien contradictorio por sus demandas y problematicas sociales, como resultado
de un sistema basado en el capitalismo y reformas neoliberales que sittian la
dualidad entre la austeridad y los principios de universalidad, integralidad y
equidad. A esto se suma el desmantelamiento de los derechos y las politicas sociales,
evidente a nivel global, lo que dificulta el avance hacia una politica amplia que
traspase las fronteras. En el caso de Brasil, esta situacién se agravé durante los
gobiernos de Temer y Bolsonaro, de fuerte orientaciéon neoliberal y de derecha, con
un Estado al servicio del mercado.

Los impactos en el SUS ocurren en un contexto de desfinanciamiento de la salud y
de medidas que contrastan con sus presupuestos constitucionales. Esto caracteriza
las expresiones de los limites impuestos a la sociedad por el modo de produccién
capitalista, o el sistema de metabolismo antisocial del capital, en un mundo cada vez
mas globalizado.

Autores como Marx y Engels (2007), en el siglo XIX, ya presagiaban la globalizacién
y las contradicciones subyacentes, a pesar de no utilizar el término. Ya enunciado al
inicio del articulo, la globalizacién, actualmente, ha estado marcada por profundas
y agudas crisis-econémicas, sociales, ambientales, sanitarias, migratorias, que
afectan a los paises periféricos como Brasil y los con que tiene fronteras.

Asi, pensar en la salud en la frontera en un sistema capitalista desigual e inhumano,
cuyas bases son los intereses del capital financiero, econémico, mercantil e
industrial, constituye un desafio para los paises involucrados, cuando se necesita
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responder a las demandas y problemdaticas sociales que comparten los territorios,
concebidos como un espacio Gnico y vivo.

Consideraciones finales

La frontera brasilefia se destaca por su dimensién territorial y heterogeneidad, asi
que se requieren estrategias de accién y la formulaciéon de politicas ptiblicas proprias
para atender esa diversidad y las demandas de su poblacién.

La politica de salud tiene un papel fundamental en un mundo cada vez mas
globalizado, especialmente por su concepto amplio en todas las dimensiones de la
vida humana y social. La construccién de una politica de salud transfronteriza debe
incorporar los esfuerzos y acuerdos de los Estados-nacién, al mismo tiempo que debe
enfrentar los desafios de lograr la diversidad y especificidad de las regiones, como
las asociadas a los tres arcos que dividen la franja fronteriza brasilefia.

Los acuerdos siguen relacionados con los territorios nacionales, aunque se han
logrado avances importantes. Sin embargo, ciertamente el mayor desafio es la
construccién de una politica de salud que vaya mds alla de las fronteras y que, en el
caso Brasil, afirme los principios doctrinales y organizativos del Sistema Unico de
Salud (SUS).

Por lo tanto, es urgente considerar el contexto de la globalizacién y las
transformaciones sociales impulsadas por el sistema de capital, que contrastan con
la necesidad de politicas publicas mdas amplias que respondan a las expresiones de
las cuestiones sociales, a las especificidades de las fronteras, especialmente con
miras a una verdadera calidad de vida para las poblaciones de los territorios
fronterizos.
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Resumen: En las metr6polis del mundo, el derecho a la salud adquiere una relevancia
especial. Este principio fundamental, consagrado en numerosos tratados
internacionales de derechos humanos, establece que todas las personas tienen
derecho a disfrutar del mas alto nivel posible de salud fisica y mental. Sin embargo,
en los complejos entornos urbanos, el acceso equitativo a servicios de salud de
calidad puede ser un desafio. La diversidad de poblacién, las disparidades
socioecondmicas y la infraestructura heterogénea son solo algunos de los factores
que influyen en la capacidad de las personas para acceder a la atencién médica
adecuada. Para garantizar el derecho a la salud en las metrépolis, es crucial abordar
varios aspectos. En primer lugar, se requiere un acceso equitativo a servicios de
salud para todos los habitantes, independientemente de su origen étnico, situaciéon
econdémica o ubicacién geografica dentro de la ciudad. Ademas, las metrépolis deben
contar con una infraestructura de salud robusta que incluya hospitales, centros de
salud y clinicas distribuidos de manera equitativa en toda la ciudad, asegurando que
nadie quede excluido. También es esencial implementar politicas y programas
destinados a promover estilos de vida saludables, prevenir enfermedades y abordar
los determinantes sociales de la salud, como la vivienda y la educacién. Finalmente,
la participaciéon comunitaria juega un papel clave en la planificacién y ejecucién de
medidas relacionadas con la salud en las metrépolis, asegurando que se tengan en
cuenta las necesidades y preocupaciones de todos los grupos de la sociedad. En
resumen, el derecho a la salud en las metrépolis implica abordar desafios complejos
para garantizar el bienestar colectivo de sus habitantes.

Palabras clave: derecho a la salud, Estado, gobernanza, metrépoli, salud ptblica

Résumé : Dans les métropoles mondiales, le droit a la santé revét une importance
particuliére. Ce principe fondamental, inscrit dans de nombreux traités
internationaux relatifs aux droits de I'homme, stipule que toute personne a le droit
de jouir du meilleur état de santé physique et mentale qu'elle soit capable
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d'atteindre. Toutefois, dans les environnements urbains complexes, 1'acces équitable
a des services de santé de qualité peut s'avérer difficile. La diversité de la
population, les disparités socio-économiques et 1'hétérogénéité des infrastructures
ne sont que quelques-uns des facteurs qui influencent la capacité des gens a accéder
a des soins de santé adéquats. Pour garantir le droit a la santé dans les métropoles,
il est essentiel d'aborder plusieurs aspects. Tout d'abord, un accés équitable aux
services de santé est nécessaire pour tous les habitants, indépendamment de leur
appartenance ethnique, de leur statut économique ou de leur situation géographique
au sein de la ville. En outre, les métropoles doivent disposer d'une infrastructure
sanitaire solide comprenant des hopitaux, des centres de santé et des cliniques
répartis équitablement sur 1'ensemble du territoire, de maniére a ce que personne
ne soit exclu. Il est également essentiel de mettre en ceuvre des politiques et des
programmes visant a promouvoir des modes de vie sains, a prévenir les maladies et
a agir sur les déterminants sociaux de la santé, tels que le logement et 1'éducation.
Enfin, la participation communautaire joue un role clé dans la planification et la
mise en ceuvre des mesures liées a la santé dans les métropoles, en veillant a ce que
les besoins et les préoccupations de tous les groupes de la société soient pris en
compte. En résumé, le droit a la santé dans les métropoles implique de relever des
défis complexes pour assurer le bien-étre collectif de leurs habitants.

Mots clés : droit a la santé, Etat, gouvernance, métropole, santé publique

Resumo: Nas metrépoles do mundo, o direito a satide assume uma importancia
especial. Este principio fundamental, consagrado em numerosos tratados
internacionais de direitos humanos, afirma que todas as pessoas tém o direito de
gozar do mais elevado nivel possivel de satde fisica e mental. No entanto, em
contextos urbanos complexos, o acesso equitativo a servigos de saide de qualidade
pode constituir um desafio. A diversidade da populacdao, as disparidades
socioecondmicas e a heterogeneidade das infra-estruturas sdo apenas alguns dos
factores que influenciam a capacidade das pessoas para acederem a cuidados de
saide adequados. Para garantir o direito a saide nas metrépoles, é fundamental
abordar varios aspectos. Em primeiro lugar, é necessario um acesso equitativo aos
servicos de saude para todos os habitantes, independentemente da sua etnia,
estatuto econémico ou localizacdo geografica na cidade. Além disso, as metrdpoles
devem ter uma infraestrutura de satide robusta que inclua hospitais, centros de
saude e clinicas distribuidos equitativamente pela cidade, garantindo que ninguém
é excluido. E também essencial implementar politicas e programas destinados a
promover estilos de vida saudaveis, prevenir doencas e abordar os determinantes
sociais da satde, como a habitagdo e a educagdo. Finalmente, a participacdo da
comunidade desempenha um papel fundamental no planeamento e implementacao
de medidas relacionadas com a sadde nas metrépoles, garantindo que as
necessidades e preocupacdes de todos os grupos da sociedade sao tidas em conta. Em
suma, o direito a saide nas metrdpoles implica enfrentar desafios complexos para
garantir o bem-estar coletivo dos seus habitantes.

Palavras chave: direito a satde, Estado, governacdo, metrépole, saide publica

Abstract: In the world's metropolises, the right to health takes on special relevance.
This fundamental principle, enshrined in numerous international human rights
treaties, states that everyone has the right to the enjoyment of the highest attainable
standard of physical and mental health. However, in complex urban environments,
equitable access to quality health services can be a challenge. Population diversity,
socioeconomic disparities, and heterogeneous infrastructure are just some of the
factors that influence people's ability to access adequate health care. To guarantee
the right to health in metropolises, it is crucial to address several aspects. First,
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equitable access to health services is required for all inhabitants, regardless of their
ethnicity, economic status or geographic location within the city. In addition,
metropolises must have a robust health infrastructure that includes hospitals, health
centers and clinics distributed equitably throughout the city, ensuring that no one is
excluded. It is also essential to implement policies and programs aimed at promoting
healthy lifestyles, preventing disease and addressing the social determinants of
health, such as housing and education. Finally, community participation plays a key
role in the planning and implementation of health-related measures in metropolises,
ensuring that the needs and concerns of all groups in society are taken into account.
In summary, the right to health in metropolises involves addressing complex
challenges to ensure the collective well-being of their inhabitants.

Keywords: right to health, State, governance, metropolis, public health
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Introduccién

[...]1 para la mayoria de los mexicanos ni las condiciones de salud
ni el acceso a los servicios se encuentran satisfechas
(Lopez Arellano, Lo6pez Moreno, Moreno Altamirano, 2015: 51).

El presente articulo tiene por objetivo clarificar los enfoques de gobernanza
metropolitana para la consecucién de servicios de salud Optimos dentro de
extensiones territoriales con una visién de traza de ciudad que considere, al menos
un par de décadas, en las que se garanticen las condiciones minimas de bienestar
para los diferentes cohortes generacionales y grupos minoritarios que habitan en
estas composiciones geograficas. Es por ello que la composiciéon del documento se
divide en dos grandes apartados: a) el de planeacién urbana, y; b) la salud como un
Derecho Humano que debe garantizar el Estado. Desde esta dualidad es que las
expectativas que corren los paises latinoamericanos distan mucho del deber ser de
una metrépoli proclive a consolidacién democratica desde lo transdisciplinar y
decisiones horizontales incluyentes.

Por lo anterior seflalado, es importante subrayar que, ademas de los desafios
generales de acceso a la salud, las ciudades enfrentan problemas tinicos debido a su
alta densidad de poblacién. Segiin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), "la
concentracién de personas en las areas urbanas puede exacerbar la propagacién de
enfermedades infecciosas y aumentar la presién sobre los sistemas de salud" (2020).
Esto conduce a una mayor demanda de servicios integrales y a la necesidad de
estrategias especificas para abordar la salud publica en entornos urbanos. En
altimas décadas las ciudades se han convertido en desarrollos muy proclives en
producir fragmentaciones, ademas de erosionar las estructuras institucionales para
brindar los servicios de forma eficiente y equitativa.

Asimismo, Shafik (2023: 101), seflala que el bienestar subjetivo (salud fisica y
mental) es la cima de los objetivos mundiales entorno a la felicidad, por ello es que
se debe focalizar la atencién a desarrollar puentes de control en proporcionar una
calidad de atencién sanitaria en la poblacién. Por sefialar un caso, la movilidad
urbana también dificulta el acceso a la atencién médica para algunos ciudadanos,
especialmente aquellos que viven en &reas periféricas o de dificil acceso. Las
personas que residen en zonas urbanas alejadas o con conexiones de transporte
deficientes se encuentran con obstaculos importantes al intentar acceder a servicios
médicos, principalmente a causa de la ausencia de medios de transporte fiables; si
bien es cierto que el objetivo es facilitar el desarrollo social, los mecanismos de la
agenda publica se alejan mucho de garantizar una movilidad funcional, ademas de
la inversién racional de los recursos publicos para eficientar costos en los distintos
6rdenes de gobierno, coincidiendo esencialmente en elevar la calidad de vida y el
bienestar social “no hay sociedad que no incorpore de algiin modo la sanidad en su
contrato social'®4” (Shafik, 2023: 101).

Es decir, desde un enfoque metodolégico, planear las metrépolis es una labor toral
de los gobiernos locales, razén por la cual, se constituyen comisiones legislativas
destinadas a entender a la planificacién urbana como una herramienta crucial para
los lideres locales en las ciudades, lo que permite avanzar hacia un desarrollo
sostenible. La integracién de la salud como objetivo deberia ser un elemento
ineludible del urbanismo del futuro, que se estd redefiniendo en estos momentos

104 Contrato social hace referencia a las normas que establece el funcionamiento de las
instituciones y/o sistemas, es el “factor determinante mdas importante del tipo de vida que
vivimos” (Shafik, 2023: 18).
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(Gerez Valls y Veldzquez Valoria, 2008: 71). Para los gobernantes la planeacién
habilita la formulacién de objetivos a medio y largo plazo que conforman una visiéon
colectiva con la gestion eficiente de recursos para lograrla.

De esta forma, partir desde una visién de politicas publicas racionales, la
planificacién, optimiza el uso de los presupuestos municipales y es tendiente a
armonizar las necesidades de crecimiento con la proteccién ambiental: “el proceso
de urbanizacién estd particularmente implicado en el aumento de enfermedades,
infecciones desatendidas, tropicales y transmitidas por vectores y comorbilidades
no transmisibles” (De Titto y Lazovski, 2023: 58). Sin duda, planear desde un
enfoque de politicas publicas, contribuye a distribuir equitativamente el desarrollo
econdémico en un area especifica para alcanzar metas sociales, y fomenta la creaci6on
de colaboraciones entre gobiernos locales, el sector privado y la sociedad en general.

Para las administraciones publicas, diversos estudios sobre politicas publicas
incentivan a la implementacién de un modelo de integracién de las funciones de la
salud publica, la gobernanza y la administracién (esta trilogia funcional) garantiza
una ruta de navegacién con la que se puede decidir un trazado para la toma de
decisiones desde un arbol de arbitrajes complejos con diferentes variables para la
toma de decisiones y gestién colectiva, a saber:

Figura 1. Modelo de integraci6én de las funciones de la Salud Puablica (SP).
Gobernanza y administracién

Actividades basicas Funciones esendales de la Practicas Servicios Resultados dela
de la SP SP SP
-Abogar. - Servicios de SP a

- Contral de - Seguimiento y andlisisdela -Analizar nivel poblacional. - Megjoras en el
enferm edades. situacion de saud. -Evaluar _ Servicios estado de salud y1a
- Prevencion de Viglancia - Recolectr v preventives a nivel calidad de vida
lesiones. epidemiol dgica’prevencion utilizar evidencia individual - Dismimdén de la
- Politicas patlicas de v control de erfermedades. - Comunicar. _ Servicios de inequidad en salud
salud (riesgos - Desarrollo de paliticas y - Desarrollar fratamiento - Servicios de
ambientales, planeacién en SP. estrategias individual tratamiento
laborales, hogar, - Gestidn estratégica de los o Asegwa el sigrificativos . individual
alimentos, agua, entre sistemas de los sistemas de cumplimiento  de rivel poblacionsl. significativos  a
ofras) salud y los servicios para las regulaciones. nivel pobladonal.
- Promocién de la mejorar la salud. - Implem entar - Mayor proteccidn
salud v equidad en los - Regulacion y aplicacion de - Integrar. a la sdud de la
beneficios a la salud lamisma para proteger la SP. - Investigar. poblacién.

[y - Desarrcllo y planeacion de - Adm inistrar - Beduccion de la
recursos humanos para la (recursos v carga de
satud pacientes) enfermedades
- Promocion de la salud - Negociar agudas v crémicas.
participacién ¥ - Estatlecer
empoderamiento social. pricridades

- Garantizar la calidad de los
servicios de salud a nivel
individual v poblacional.

- Investigacion, desarrcllo e
implementacién de

solud ones innovadoras.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Lazcano Ponce, Martinez Montafiez,
Charvel y Hernandez Avila, 2013: 27.

No obstante que la figura 1 constituye un método con bastante potencial para
identificar las areas con las que se pueden resolver procesos publicos de salud, se
recomienda favorecer el mapeo de problemas desde cada una de las variables, para
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confeccionar supuestos acerca del comportamiento y la cognicién de herramientas
racionales basadas en paradigmas alejados de incertidumbre y conflicto.

Las condiciones sobre las que se construyen las soluciones se adhieren en la idea de
identificar la disponibilidad de recursos para dar mayor cobertura en el campo de la
salud a todos aquellos ciudadanos que, pese a que se encuentren muy distantes de
las centralidades metropolitanas, suponen la valoracién de los Derechos Humanos
como una variable innegable pese a 1o heterogéneo del territorio. “En términos de
salud, el c6digo postal es mas importante que el c6digo genético” (Higueras Garcia
y Roman Lépez, 2020:17) - por mencionar un caso: la conectividad en Zonas de
Atencién Prioritaria (ZAP), ruralidades, conurbaciones, metr6polis interestatales y
sus diferentes fronteras que, para ninguna de las anteriores, la estabilidad de la red
digital es garantia.

Conectividad y salud metropolitana

Sefialado lo anterior, las metrépolis latinoamericanas estan adoptando cada vez mas
tecnologias innovadoras para abordar los desafios de salud urbana. Los avances en
tecnologia digital, tales como la telemedicina y las aplicaciones moéviles de salud,
estan revolucionando la manera en que se brindan los servicios prioritarios en
ecosistemas urbanos.

Esto se vierte en acuerdos institucionales con disefios de cooperacién
intermunicipal-regional y criterios de responsabilidad social, donde la bisqueda de
equilibrios sirva para estimular una gobernanza en la que la autoridad consolide
categorias minimas tendientes al 6ptimo de seguridad humana. Traducido en
herramientas, la internet (bajo este enfoque de la telemedicina) exige una cobertura
red de sefial minima para los dispositivos moéviles. Es por ello que, los enfoques
elasticos y multidisciplinares se vuelven indispensables para optimizar los recursos
publicos y propiciar visiones a corto y mediano plazo en la que la atencién médica
sea mas facil y flexible.

Es importante destacar que, la planificacién urbana también tiene un impacto
directo en la salud de los habitantes de las ciudades. Un disefio urbano bien
planificado puede promover estilos de vida activos y saludables. La tendencia es
facilitar el acceso a espacios verdes, areas recreativas y opciones de transporte
sostenible como ciclovias y peatonales; pese a que, no se han alcanzado las
rentabilidades de agendas verdes resilientes con soporte en los Objetivos de
Desarrollo Sostenible (ODS), “el futuro que queremos incluye a ciudades de
oportunidades, con acceso a servicios basicos, energia, vivienda, transporte y mas
facilidades para todos” (Naciones Unidas, 2018:51). Es por ello que la planificacién
adecuada puede ayudar a reducir la contaminacién del aire y del agua, mitigar el
ruido y crear entornos mas seguros; sobre todo detonar la salud como una fuente
fundamental de los Derechos Humanos, 1o que contribuye a mejorar la calidad de
vida y el bienestar de la poblacién urbana. Por lo tanto, integrar consideraciones de
salud publica en los procesos de planificacién urbana es esencial para crear ciudades
mas saludables y equitativas para todos sus residentes.

Ademas, las metropolis estan reconociendo cada vez mas la importancia de abordar
las causas subyacentes de las disparidades en la salud. Segin un informe de la
Comisién de Equidad en Salud de la OMS, “las politicas y programas que abordan los
determinantes sociales de la salud, como la pobreza, la falta de vivienda y la
discriminacién, son fundamentales para mejorar la salud de todos los residentes
urbanos” (OMS, 2019).
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Tabla 1. Diferencias entre el Derecho a la Salud y el Derecho a la Proteccién de la

Salud

Derecho a la salud Derecho a la protecciéon de la salud
Determinantes sociales Servicios de salud

e Derecho a la alimentacién e Accesibles

e Derecho a la educacién o Efectivos

e Derecho al trabajo digno e Seguros

e Derecho a la vivienda adecuada e (Calidad

e Derecho a la seguridad social e Aceptables
Exigibilidad centrada en el cumplimiento de | Exigibilidad centrada en la prestacién de
los derechos concurrentes. los servicios de salud.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Lopez Arellano, L6pez Moreno, Moreno
Altamirano, 2015: 63

De lo anterior se puede sostener que los diversos enfoques sobre Derechos Humanos
llevan implicita una légica relacional entre el derecho a la salud y la protecci6én de
esta, desde procedimientos que buscan aplicar modelos de integracién donde se
incluyan periferias territoriales y centralidades hiper-explotadas, desde esta 16gica
dual y bajo categorias neo-pluralistas que incentiven puntos de partida con
aportaciones para poner acentos en politicas y modelos con reconocimiento al
desempeifio. La explicaciéon funcional es que los gobiernos deben garantizar ambas
columnas de la tabla 1, bajo el maximo interés de metas nacionalmente motivadas
para contribuir en funciones sociales de control y comportamiento organizacional
eficaz.

Cabe hacer mencién que mientras la implementacién de politicas piblicas dependa
de una teoria que se enmarque en la maximizacién de intereses colectivos; la
posibilidad de tener utilidades y vias para el sostenimiento de programas de salud
efectivo, se debe apostar por postulados que prometan un incremento en la cobertura
y una reduccién del gasto publico.

Los ciudadanos no son objeto, sino sujetos: sujetos de su
propio barrio, de sus propias calles, de sus plazas, de su
propia urbe diversa y multifacética, en la que no circulan
ideas sin debate. Sé6lo del debate sale la luz y la movilizacién
espontanea de los ciudadanos en pos de la salubridad, y de
entre ellos surge el carisma, la imaginacién, la identificaciéon
de un proyecto con lideres de opinién y consciencia urbana
(Rosales Estrada, Julidn Agiiero, Quiroz Cuenca, 2013: 53).

Por lo anterior, es fundamental el principal enfoque de Derechos Humanos que es el
empoderamiento de las personas, el cual no se logra Gnicamente reconociéndolas
como titulares de derechos, sino también mediante la implementacién de
mecanismos que les posibiliten participar en la elaboracién e implementacién de
politicas publicas y acceder a recursos legales cuando sus derechos no son
respetados.
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Marco legal mexicano

El Derecho a la Salud, consagrado en el Articulo 4° de la Constitucién Politica
Mexicana por medio del Diario Oficial de la Federaci6én (DOF), tiene una composicién
fenomenolégica que se circunscribe en el campo de los Derechos Humanos y que
garantiza un debate integral para sostener que en el territorio mexicano se den las
condiciones indispensables para garantizar equidad y calidad en los servicios. Lo
anterior, a la letra dice:

Toda persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La Ley
definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios
de salud y establecera la concurrencia de la Federacién y las
entidades federativas en materia de salubridad general,
conforme a lo que dispone la fraccién XVI del articulo 73 de
esta Constituciéon. La Ley definird un sistema de salud para el
bienestar, con el fin de garantizar la extensién progresiva,
cuantitativa y cualitativa de los servicios de salud para la
atencién integral y gratuita de las personas que no cuenten
con seguridad social (DOF, 1917/2024: 10).

Por tanto, es responsabilidad del Estado garantizar la proteccién de la salud de todas
las personas. La legislacién correspondiente establecera las bases y modalidades
para acceder a los servicios de salud.

Tabla 2. Funciones esenciales en los contextos juridicos

Funciones esenciales de la salud publica

1. El monitoreo, evacuacién y andlisis del estado de salud de la poblacién.

2. La vigilancia, investigacién y control de riesgos y las amenazas para la salud publica.

3. La promocién de la salud.

4. El aseguramiento de la participacién social en salud.

5. Desarrollo de politicas, planes y capacidad de gestién.

6. Regulacién y fiscalizacién en salud publica.

7. La capacitacién y desarrollo de los recursos humanos en salud publica.

8. Investigacién en salud publica.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Lazcano Ponce, Martinez Montafiez,
Charvel y Hernandez Avila, 2013: 23-26.

Un argumento clave sobre las dimensiones juridicas, es que sustenta la nueva visién
de obligatoriedad del sector piblico para la protecciéon de sus habitantes y encuentra
eco desde una retérica de humanismo como algo que detona intereses que motivan
un sentido de responsabilidad en contextos del Estado de Derecho con niveles
aceptables de agendas publicas funcionales.

La Ley tutela los intereses de la poblacién bajo estrategias que fortalezcan el papel
de las politicas publicas para incrementar la cobertura de servicios y
descentralizaciéon de las responsabilidades sanitarias; asi como la carga laboral y
transferencia de funciones que concuerden con la geopolitica de salud, desde
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agencias y unidades administrativas de gobierno que apunten al bienestar
individual, sin afectar las economias domésticas.

La problemadatica de la urbanizacién y modernizacién de los
paises aunada a la crisis econdémica y social que afecta a
Latinoamérica, es factor desencadenante de cambios
importantes en el modo de vida de sus habitantes que se
reflejan en el consumo de alimentos, ya que es muy
dependiente de la disponibilidad del ingreso (Pérez, 2003,
parr. 26).

Es por ello que un aumento presupuestal, desde irreductibles constitucionales,
propicia grandes diferencias en cuanto al grado o nivel de los estados y el bienestar
desde modelos explicativos de salud que favorecen tendencias para relaciones de
legitimidad, comunidad e identidad, particularmente en modalidades contractuales
de control, en situaciones post pandemia.

Por mencionar una escala latinoamericana, los paises con un significativo sentido de
cobertura de salud, evidencian procesos estructurados, desde la modificacién de
filtros racionales para adoptar una reforma del Estado sobre la idea de modelos
precisos, productores de tecnoestructura sanitaria. A continuacién, la tabla 3,
intitulada paises latinoamericanos con los mejores sistemas de atencién médica con

enfoque de politicas publicas inclusivas:

Tabla 3. Paises latinoamericanos con los mejores sistemas de atencién médica

Infraestructura | Disponibilidad .z Indlcc? ’de

p P Preparacion | atencion
Rango | Pais médica y y costos de . P

. . del gobierno | médica
profesional medicamentos

(general)
38 Brasil 85.38 64.9 72.19 43.06
45 México 71.55 57.07 65.42 41.63
47 Costa Rica 89.83 65.29 87.57 39.85
62 Panama 74.26 56.1 80.07 36.74
63 Uruguay 69.21 53.29 52,97 36.31
65 Venezuela 97.4 68.59 92,72 35.96
67 Argentina 77.18 57.08 72,25 35.64
70 Puerto Rico 69.92 53.1 51.23 35.16

) Reptblica 80.1 o 80.2 o

7 Dominicana 9.14 70.55 9. 35.09
72 Ecuador 66.12 51.05 62.85 34.97
80 Peru 75.32 55.16 58.24 33.65
81 Colombia 68.87 51.69 53.55 33.38
86 Chile 77.8 56.06 59.35 32.88
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93 Guatemala 69.9 51.41 51.41 27.9
106 Bolivia 64.2 49.6 47.96 22.3
107 Paraguay 64 49.25 47.73 21.9
109 Honduras 63.4 49.15 46.58 19.6
110 El Salvador 62.6 48.96 46.22 18.6

* Se consideran solo los paises de América Latina en orden de prelacién del 1 al
110.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Dimitropoulou, 2023, CEOWORLD
Magazine

En gran medida el listado donde predominan los paises latinoamericanos en media
tabla, exige un viraje de enfoque de analisis institucional que comprenda capitulos
econdémicos, politicos y de garantia sanitaria para paliar tensiones desde objetivos
formales emanados por la ley y que obligan a los gobiernos en turno a movilizar
recursos humanos, técnicos y materiales para enfrentar los problemas y las
presiones sociales desde la cobertura basica de salud.

De lo anterior se desprende una caracteristica que redefine al concepto de salud
publica, para poner énfasis en la siguiente definicién:

Conceptualizar a la salud publica como una disciplina o una
especialidad médica no seria correcto. La salud publica no
cuenta con un campo de conocimiento especifico, sino que se
desarrolla bajo un abordaje interdisciplinario, integrando e
innovando diferentes enfoques metodolégicos con un objetivo
principal, incidir sobre los problemas de salud de las
comunidades (Lazcano Ponce, Martinez Montafiez, Charvel y
Hernéandez Avila, 2013: 2).

Siguiendo con los postulados de Lazcano Ponce, et al. (2013), el enfoque de la salud
publica se centra en influir en los factores sociales y econémicos que influyen en la
salud y la enfermedad, fomentar la igualdad en el acceso a la atencién médica, y
adoptar un enfoque participativo, inclusivo e intersectorial en todas las etapas de
planificacién, implementaciéon y ejecucién. La salud publica ha emergido como un
componente esencial de los esfuerzos gubernamentales orientados a mejorar el
bienestar y el progreso de las poblaciones.

Asimismo, la promocién de la salud implica un proceso politico y social que busca
mejorar y preservar la salud tanto a nivel individual como comunitario. Este proceso
se centra en proporcionar a las personas los recursos necesarios para mejorar su
salud y tener un mayor control sobre ella. Se reconoce que la salud de una poblacién
es un fenémeno complejo y dinamico, influenciado por una serie de factores, que van
desde intervenciones médicas dirigidas a individuos hasta cambios en el ambito
social, econémico, cultural y politico que afectan las condiciones de vida y los estilos
de vida de una comunidad.

La tabla 4, sugiere un subconjunto de elementos que forman parte de posibilidades
de intervencién para la reduccién de riesgos de mortalidad fijadas en la Nueva
Agenda Urbana (NAU), en la que se requerird alcanzar metas al 2030, con un
rendimiento del gasto en materia de inversion sanitaria, infraestructura hospitalaria
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y eficiencia médica desde perfiles que contribuyan una salud ontolégica,
especificamente desde la prevencion.

Tabla 4. Actividades para la promocién de la salud

1. Acciones dirigidas a las | 2. Acciones dirigidas a la | 3. Acciones dirigidas al pais

personas como: comunidad

a) Vacunacién universal. a) Capacitacién para 1la | a) Legislaciéon para apoyar
.y organizacién de comités las restricciones al

b) Deteccidon temprana . .

. . locales de salud. consumo de cigarrillo en
para cancer cervical y sitios piblicos
mamario. b) Actividades P )

A comunitarias para | b) Impuestos para

c) Consejeria para s <2 . -
i . - fumigacion y recoleccion desincentivar el
modificar estilos de vida . .
. de basura para consumo de cigarrillos.
riesgosos y promover el -
h prevencion y control de . ‘s
uso de condoén. c) Legislacion para
dengue. 1. . s
prohibir la publicidad
c) Sensibilizacién y engafiosa dirigida a
capacitacién a niflos en el caso de
autoridades municipales alimentos.
ara incluir programas ~
P . p, & d) Campaiias de
de alcoholimetria. s s .
comunicacién educativa
d) Programas comunitarios para promover la
para fomentar la organizacién e
actividad fisica y 1la implantaciéon de medidas
buena alimentacién. de proteccién como el
uso de cinturén de
seguridad y las sillas
portabebés.

e) Uso de medios masivos
para difundir los
peligros de ciertos
factores de riesgo: como
tabaquismo, alcoholismo
y uso de psicoactivos.

f) Acciones para regular la
venta de alimentos con
pobre contenido
nutricional en los
centros de educacién
basica.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Lazcano Ponce, Martinez Montaifiez,

Charvel y Hernandez Avila, 2013: 9.

Lecciones aprendidas de Latinoamérica desde un
enfoque local mexicano

Pese a que los paises de América Latina han enfrentado crisis econémicas, desastres
naturales y una cantidad importante de vicisitudes, los mas desprotegidos se hacen
visibles en ZAP y las posibilidades de intervencién con éxito, se alejan en buena
medida por la escasa planeacién de las Zonas Metropolitanas y espacios publicos con
disefios efectivos para dar respuesta rapida a la inclusién y la proteccién de los
hogares que, con mayor frecuencia, padecen las inequidades de la democracia.
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Es importante seflalar los componentes del ciclo de la planeacién, no solo para
establecer un instrumento para la reducciéon de las brechas de desigualdad sanitaria;
el propdsito es identificar la secuencia que permita reducir costos, principalmente
en la implementacién de politicas que ayuden a las instituciones responsables de la
salud y que sean garantes de atencién médica sin excluir usuarios, asi como la
portabilidad de derechos. Desde la figura 2, la cobertura de servicios requiere de
planeacién exitosa, transferencia de bolsa presupuestal ordinaria y alternativas de
prevenciéon como redes nodales, de economias solidarias para proteccién al mas
desprotegido, por lo que, se puede optar por el desarrollo de cada uno de los
elementos que constituyen el ciclo de planeacién en salud puiblica, a saber:

Figura 2. Componentes del ciclo de planeacién en SP

1, Definis
potiticaisié
n

6. Mavilizsr
¥ ssignar

Fuente: elaboracién propia, con base en: Castillo Salgado, 2013:114.

Se hace indispensable también determinar las magnitudes de impacto territorial,
desde una 6ptica de salud y bienestar, para lo que el funcionamiento intrasectorial
se mezcla con politicas de desarrollo urbano desde una perspectiva eco-socio-
sistémica que a continuacién se detalla en la figura 3:

Figura 3. Problemas de salud bajo una perspectiva eco-socio-sistémica

Ambiente ecosistémico global

Cambio climético, transporte a larga distancia de contaminantes, entre ofros.

— Ambiente regional

Desechos-productos quimicos, calidad de los rios, del aire, entre ofros.

Barrio/colonia
Calidad del aire, saneamiento, seguridad alimentaria, ruido, violencia,

seguridad vial, entre ofros.

Familia Domiciliolescuelas/otros
Calidad de vivienda, desechos, productos téxicos, entre
otros.

Individuo

Salud, biologia, genética.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Riojas Rodriguez, Alamo Hernandez,
Romieu, 2013:130.

119



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

Para concluir, se debe subrayar que en las Gltimas décadas, ha habido un incremento
significativo en el gasto en salud a nivel global (atn insuficiente). Aunque se han
realizado grandes esfuerzos para abordar los desafios de salud en todo el mundo,
persisten importantes dificultades en la financiacién de servicios esenciales. Hasta
la fecha 2024, el financiamiento contintia siendo insuficiente para cubrir el conjunto
basico de servicios esenciales en aproximadamente un tercio de los paises
latinoamericanos. Incluso en naciones ricas, existe una creciente demanda por
aumentar la inversiéon en el ambito de la salud. No contar con mecanismos de
proteccién social con recursos autogenerados e inversidn de capital estatal, se puede
perder el impacto positivo de los Planes Nacionales de Desarrollo, que obligan
establecer mesas sanitarias para la cobertura de servicios que fomenten las
posibilidades de salir exitosos y con mejores practicas en el sustento técnico de la
salud publica.

En este contexto, el esquema a continuacién sefialado, da cuenta de los
determinantes sociales de la salud que deberian quedar plasmados como minimos
indispensables para asociar macroeconomia y salud como campos disciplinares
ligados para cambiar los paradigmas en pro de un avance en la agenda de desarrollo
que detone sostenibilidad en politicas sanitarias:
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Figura 4. Determinantes sociales de la salud

Caracteristicas de la cultura Modelo de desarrollo econdmico

2 Formas de vivir, de conservar la salud, de C Equidad en el acceso a la rigueza
atender la enfermedad y la muerte. socialmente producida, acceso al trabajoy al
O Acceso ala rigueza cultural, arte, ciencia y mercado.

valores simbdlicos.

Relacion entre salud y mercado.

Concepto de saludy enfermedad.
- . o F d de la atencidn.
Modelo medico hegemadnico. ormas e pago oe fa atencion

Determinantes culturales Determinantes economicos

Determinantes sociales de la salud

Determinantes politicos

O Estructura de las politicas publicas de
salud.

Modelo de desarrollo politico
O Grado de participacidn democratica
O Respeto alas diferencias étnicas.
O lgualdad entre los géneros.
O lgualdad entre las generaciones.

Fuente: elaboracién propia, con base en: Lépez Arellano, Alvarez del Rio, Lifshitz
Guinzberg, 2013: 298.

A la luz del rol que juega una ciudad bien planificada, una reduccién de cinturones
de desigualdad; gobiernos locales comprometidos y eficientes; comunidades
resilientes y solidarias, y bolsas presupuestales para hacer frente al capitulo
sanitario, es que se deben tomar las decisiones para constituir comisiones que
complementen los institutos encargados de la salud como requisito para lograr la
equidad y un desarrollo sustentable. De no ser asi, es imposible gozar de privilegios
para una comunidad sana, con mayores expectativas de vida y con menores
enfermedades crénico-degenerativas que comprometan el presupuesto de cualquier
nacion.
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Resumen: El personal de salud a través del tiempo ha demostrado ser fundamental
para la preservacién del bienestar del ser humano; sin embargo, la formacién que
debe llevar para lograrlo no es la férmula para alcanzar su salud propia. El presente
trabajo pretende analizar las principales adversidades que experimentan los
estudiantes de medicina durante su proceso de formacién profesional, con el fin de
motivar las reformas de los campos formativos. Es una investigacién documental con
informacién basada en la evidencia cientifica. Se encuentra que en México y América
Latina son muchos los médicos que ingresan a la licenciatura en medicina, pero a la
vez existe un porcentaje elevado que desertan, lo cual esta relacionado con
padecimientos que atentan directamente contra su integridad, como ansiedad,
depresidn, burnout, ideacién suicida, adicciones y otras condicionantes econémicas,
familiares y sociales. Se encontraron indices de desercién hasta del 25%, que se
sostienen o incluso se elevan con el paso del tiempo, por lo que se requiere atender
esta problematica, sensibilizar a los diferentes sectores de la sociedad, pues el
personal médico pese al cansancio o la sobrecarga, aun asi, otorga la atencién
requerida por los usuarios y usuarias, muchas veces a costa de su bienestar propio.

Palabras clave: salud mental, trastornos mentales, estudiantes, medicina,
sobrecarga

Résumé : Le personnel de santé s'est avéré fondamental pour la préservation du
bien-étre humain, mais la formation qu'il doit suivre n’est pas toujours la mieux
adaptée lorsqu’il s’agit de sa propre santé. Le présent travail vise a analyser les
principaux obstacles auxquels se heurtent les étudiants en médecine au cours de leur
processus de formation professionnelle, afin de favoriser des réformes dans les
domaines de la formation. Dans une enquéte documentaire a partir d’informations
basées sur des preuves scientifiques, nous avons pu constater qu'au Mexique et en
Amérique latine, au cours de leurs études de médecine, de nombreux médecins sont
contraints a I’abandon en raison de leurs conditions de travail qui menacent
directement leur intégrité, comme l’anxiété, la dépression, le burn out, des idées
suicidaires, dépendances et autres conditions économiques, familiales et sociales.
Les taux d'abandon pouvant atteindre 25%, voire plus avec le temps ; c'est pourquoi
il est nécessaire d'aborder ce probléme, de sensibiliser les différents secteurs de la
société, car le personnel médical, malgré la fatigue ou la surcharge de travail, fournit
P’attention requise par les utilisateurs, souvent au détriment de leur propre bien-
étre.

Mots clés : santé mentale, troubles mentaux, étudiants, médecine, surcharge

Resumo: Os profissionais de satide ao longo do tempo tem-se revelado fundamental
para a preservacao do bem-estar humano, no entanto, a formacao que deve receber
para o conseguir ndo é a férmula para alcangar a sua prépria sadde. O presente
trabalho tem como objetivo analisar as principais adversidades vivenciadas pelos
estudantes de medicina durante seu processo de formacao profissional, a fim de
motivar reformas nos campos de formacdo. Numa investigacdo documental com
informacgdes baseadas em evidéncias cientificas, verifica-se que no México e na
América Latina ha muitos médicos que ingressam na licenciatura em medicina, mas
ao mesmo tempo existe uma elevada percentagem de desisténcias, o que esta
relacionado com condi¢cdes que ameagam diretamente a sua integridade, como
ansiedade, depressdo, esgotamento, ideagdo suicida, vicios e outras condigdes
econdémicas, familiares e sociais. Foram encontradas taxas de abandono de até 25%,
que se sustentam ou até aumentam ao longo do tempo, razdo pela qual é necessario
enfrentar este problema, sensibilizar os diferentes setores da sociedade, uma vez
que o pessoal médico, apesar do cansaco ou da sobrecarga, no entanto, fornece a
atencdo exigida pelos usudrios, muitas vezes as custas do seu proprio bem-estar.
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Palavras chave: satide mental, transtornos mentais, estudantes, medicina,
sobrecarga

Abstract: Health care workers, specifically those with a degree in medicine, have
proven to be fundamental for the preservation of the well-being of human beings,
however, the training they must undergo to achieve this is not the formula for
achieving their own health. The present work aims to analyze the main adversities
experienced by medical students during their professional training process, in order
to motivate reforms in training fields. In a documentary investigation with
information based on scientific evidence, it is found that in Mexico and Latin
America there are many doctor who enter in the degree of medicine, but at the same
time there is a high percentage that deserts, wich is related to conditions that
directly threaten their integrity, such as anxiety, depression, burnout, suicidal
ideation, addictions and other economic, family and social problems. Dropout rates
of up to 25% were found, which are sustained or even increased over the time, and
this is why it is necessary to address this problems and raise awareness to the
different sectors of society, because health care workers, despite fatigue or overload,
provide the care that the patient needs, even if it cost their own well being.

Keywords: mental health, mental disorders, students, medicine, overload
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Introduccién

Es ampliamente conocido que, dentro de la ensefianza médica, en la estructura
organizacional y cultural, se ha puesto poco énfasis en la promocién de la salud
mental. Asimismo, han sido pocos los esfuerzos por comprender las consecuencias
que tienen las presiones tipicas y normalizadas en la formacién médica (Cérdoba &
Rivera, 2019).

Seglin la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), salud mental es:

Un estado de bienestar en el cual el individuo es consciente de
sus propias capacidades, puede afrontar las tensiones
normales de la vida, puede trabajar de forma productiva y
fructifera, y es capaz de hacer una contribucién a su
comunidad (Cuellar, 2019: 5).

La antitesis de la salud mental es el padecimiento de trastornos psicolégicos que se
definen como un deterioro en el funcionamiento psicolégico normal, que se desvia
de los parametros comunes de una sociedad, lo que ocasiona una pérdida en el
bienestar psicolégico, en el Ambito social, laboral y/o académico (Sanchez, et al.,
2017); existiendo una alteracién emocional asi como cognitiva y/o degenerativa, lo
que perjudica a la persona en su funcionamiento en los diferentes &mbitos en los que
se desenvuelve (Mendonca, 2019). Por lo que, a raiz de las altas exigencias que se da
en el entorno del personal de salud, como lo son las grandes cantidades de horas
invertidas en el estudio, asistencia a practicas hospitalarias - donde al mismo tiempo
deben cumplir con sus labores académicas en la parte tedrica - y sobre todo las largas
jornadas que deben cumplir en hospitales, una vez que estén en el internado, en
promedio de hasta 24 horas seguidas (Fradejas et al., 2022), esto ocasiona una
deprivacién de sueflo importante que afecta los mecanismos de atencién, memoria,
regulacién hormonal y el bienestar general (Tenejas & Miraut, 2023). En
consecuencia, eso que hace que se expongan a desarrollar trastornos mentales con
mayor indice de probabilidad que el resto de la poblacién, en el que destacan la
ansiedad generalizada, depresi6n, ideacién suicida y el sindrome de burnout (Idrugo
& Sanchez, 2020).

La American Psychiatric Association (2013) por medio del Manual Diagnéstico
Estadistico-5 (DSM-5 por sus siglas en inglés) establece como criterios diagnésticos
para el Trastorno de Ansiedad Generalizada (TAG) la preocupacién excesiva que se
manifiesta durante mas dias en comparaciéon de los dias en que ha permanecido
tranquilo durante los Gltimos 6 meses, en relacién a diferentes sucesos o actividades,
dificultad para controlar la preocupacién, presencia de al menos 3 de los siguientes
sintomas: inquietud o sensacién de atrapamiento, fatiga, dificultad de
concentracioén, irritabilidad, tensién muscular, problemas de sueiio.

Con respecto a la depresidén, el DSM-5 establece que se experimenta una sensacién
de tristeza o pérdida importante que le resta interés por la vida y por las actividades
diarias, de manera que para el diagnéstico de trastorno de depresién mayor se
requiere que 5 de los siguientes sintomas se encuentren presentes durante un
periodo de dos semanas y que representen un cambio del funcionamiento habitual,
como por ejemplo: estar deprimido la mayor parte del dia, casi todos los dias,
disminucién importante del interés o de placer por las actividades que solia hacer
y/o gustar, pérdida o ganancia de peso corporal importante sin una dieta especifica,
insomnio o hipersomnia, agitacién o retraso psicomotor, fatiga o pérdida de energia,
sentimiento de inutilidad o culpabilidad excesiva, disminucién para la capacidad de
pensar o concentrarse y/o pensamientos de muerte recurrentes.
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Por otra parte, en el sindrome de burnout, o sindrome del quemado, se integran 3
componentes claves (Gutiérrez et al., 2006): agotamiento emocional, caracterizado
por una disminucién y/o pérdida de los recursos emocionales; despersonalizacién o
deshumanizacién referida a insensibilidad hacia las personas con las que convive a
diario y baja realizacién, relacionada con la percepcién del trabajo negativa.

Por dltimo, la ideacién suicida es cualquier accién generada de manera explicita o
implicita en la cual involucra pensamiento, planeacién o intencién que pueda acabar
con la vida de la persona; es de caracter multifactorial, y pueden intervenir factores
biolégicos, psicolégicos y sociales. En especifico, el estudiante de medicina durante
su proceso de preparacién puede verse debilitado emocionalmente por factores como
lo es el estrés croénico, lo que lleva a tener mas alta prevalencia de tener ideaci6én
suicida (Soriano & Jiménez, 2022).

La importancia de este tema radica desde sus inicios en las universidades, pues es
ahi donde se experimenta el primer contacto con las altas exigencias, el asumir
nuevos retos académicos de alta complejidad, lidiar con expectativas familiares y
personales, asi como desarrollar y cuidar su propia persona (Granados, 2020). Sin
embargo el perfil de un estudiante de medicina viene forjandose desde las etapas de
Educacién Media Superior, donde por lo general son estudiantes de alto rendimiento.
Por mencionar un ejemplo, en un estudio realizado en la Universidad Auténoma de
México, los alumnos que ingresaron a medicina venian con un promedio del
bachillerato de arriba de 9.2 con alto rendimiento en materias como matematicas,
fisica e inglés (Martinez et al., 2021), de manera que al momento de ingresar a la
carrera de medicina, el estudiante sufre una nueva adaptacién al encontrarse con
estudiantes de alto nivel de competencia y exigencias curriculares, credndose asi,
una autoexigencia mas elevada para mantenerse dentro de la élite de su grupo. Lo
anterior conlleva a experimentar estrés extremo, ansiedad y depresién, cuyos
valores son superiores a los encontrados en la poblacién general que no tiene
relaciéon con el sector salud (Idrugo & Sanchez, 2020).

En México, la carrera de medicina tiene una duracién minima de 4 afios de formacién
académica, combinando las practicas clinicas en hospitales y teoria en aulas de clase;
después, los estudiantes deben cumplir con 1 afio de internado en donde estaran en
alguna sede hospitalaria, para posteriormente continuar con el servicio social por 1
afio - en su mayoria se realiza en zonas marginadas. Por consiguiente, son minimo 6
afios de preparacién académica y, tras finalizar, contintian con la decisién de tomar
0 no una especialidad médica llevandolos a minimo 3 afios extras (Granados, 2020).

Aunado a ello, se encuentran rodeados de factores de riesgo, como el alejamiento
familiar, dependencia y/o dificultades econémicas, dilemas sobre el futuro y las
necesidades de adaptacién a la sociedad moderna y competitiva (Granados, 2020;
Idrugo & Sanchez, 2020). En México, el promedio de afios para concluir una
licenciatura diferente a la carrera de medicina es de 4 afios, tiempo en el que se
puede iniciar la vida laboral o incluso antes (Universidad del Valle de México, 2019).
Sin embargo, los estudiantes de medicina viven un rezago en su vida personal,
familiar, profesional y laboral.

Esto conlleva a la comparacién de si mismo con respecto a otras personas, a
desanimarse de la propia carrera estudiada, a cuestionarse si fue la decisién correcta
toda vez que el formar una familia se verd pausada, las relaciones interpersonales
se ven descuidadas o poco comprendidas por los familiares, amistades y/o pareja
(Herrera et al., 2018). Hay otro nivel de impacto asociado a la pérdida paulatina de
la empatia con colegas y pacientes, pues dentro de la cultura médica, es normalizado
dirigirse a los estudiantes de una manera poco empatica y en ocasiones humillante,
bajo la justificante de que se ocupan estos niveles de exigencia porque se trata de
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una vida humana, lo cual es razonable, pero no justifica la manera de ensefianza a
los futuros médicos. Todo esto va debilitando la parte psicolégica y emocional,
predisponiendo al deterioro de la salud mental (Loayssa et al., 2009; Garcia, 2015).
Por lo que es importante que se reflexione seriamente en estrategias de prevencion,
deteccién y atenciéon de estos problemas, ya que el cuidado de la salud mental
pudiera garantizar una trayectoria exitosa de los futuros médicos (Alarcén, 2020).

El objetivo del presente manuscrito es analizar las principales adversidades que
experimentan los estudiantes de medicina durante su proceso de formacién
profesional, con el fin de motivar las reformas de los campos formativos. Para lo
anterior, se realiza una revisién de lo que sucede en México y 1o que sucede en otros
paises de Latinoamérica, ¢sera una constante? ¢habrd diferencias sustanciales?

Es de caracter urgente que los tomadores de decisiones inicien reformas para que la
educaciéon médica pueda brindar bienestar y salud mental al personal de salud.

Entes reguladores de la calidad de la educacion
médica en México

La licenciatura en medicina busca preservar y restaurar la salud de la poblacién, asi
que se requieren médicos competentes con calidad, ética y humanismo, capacitados
para la atencién médica integral (Universidad de Sonora, 2023).

Con respecto al tema de la calidad en la formacién, el Colegio Mexicano de
Acreditacion de la Educaciéon Médica (COMAEM), es el principal ente regulador de la
educaciéon médica en México, y se encarga de la acreditaciéon de los programas
educativos de medicina; se encuentra afiliado a la Federacién Mundial de Educacién
Médica (WFME por sus siglas en inglés).

En México, existen 162 escuelas de medicina; 96 se encuentran acreditadas por la
COMAEM (59.26%), de las cuales, 75 cuentan con una certificacién internacional
ante la WFME (World Federation of Medical Education); de estas, 38 pertenecen a
educacién publica y 37 ala educacién privada. Por otro lado, las 21 escuelas restantes
se encuentran con una acreditacién a nivel nacional, 6 pertenecen a la educacién
publica y 15 a la educacién privada (Colegio Mexicano de Acreditacién de la
Educacién Médica, 2023).

En estos organismos se da seguimiento a los diversos indicadores de la calidad
educativa, entre ellos el de desercién. En el estado de Sonora, México, se encuentra
la Universidad mas antigua y prestigiosa del Estado de Sonora: a lo largo de los 23
afios que tiene operando la licenciatura en Medicina, cuenta con 1584 médicos
egresados de 2128 que han ingresado, lo cual da un porcentaje de egreso de 74.43%
(Universidad de Sonora, 2023). Pero, el fendmeno de la desercién es preocupante ya
que alrededor del 25% desertan de su proyecto de vida profesional, dejando
excluidos de esta manera a médicos que pueden ser excelentes ejerciendo en su area
pero que no contintian con el proceso de formacién.

Meéxico con respecto a otros paises de
Latinoameérica: ¢Patrones similares o diferentes?

En un estudio realizado por Martinez et al. (2019) en la Universidad Auténoma de
Bucaramanga, Colombia, se encontré que la depresion en los estudiantes de medicina
es del 27.2% y que la ideacidn suicida es del 11.1%; mientras que Ochoa et al. (2022)
encuentran que, en San Luis, Argentina, los sintomas de depresién se presenta en el
56% de los estudiantes. En una investigacién publicada por la Asociacién de
estudiantes de medicina para proyectos e intercambios en Ecuador (2017), se

130



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

report6 que al menos el 27% presentan depresién o sintomas de ella, mientras que
el 11% tiene pensamientos suicidas durante alguna etapa de su formacién como
médicos.

Sanchez et al. (2022) realizaron un estudio en la Universidad de Nacional de Loja,
en Loja, Ecuador, en estudiantes de medicina, antes del ingreso al internado médico
de pregrado, en una muestra de 67 estudiantes; se encontr6é una prevalencia de
ansiedad en el 84%, estrés en un 67% y depresiébn en el 69%,; asimismo
sintomatologia del suefio como por ejemplo, insomnio; también, consumo de
sustancias (alcohol, tabaco y marihuana), asociado al aumento del estrés y
responsabilidades en esta nueva etapa.

Por otra parte, en Lambayeque, Pert, Sanchez et al. (2017) realiz6 un estudio con
una muestra de estudiantes de medicina de tres universidades. Los resultados
arrojaron que, de los 284 estudiantes evaluados, 139 de ellos (49.07%) padecian al
menos un trastorno mental; entre los de mayor prevalencia destacan el episodio
hipomaniaco (19.7%), episodio depresivo mayor (15.14%), riesgo de suicidio actual
(12.4%) y trastornos de ansiedad generalizada (8.10%).

La ideacidén suicida se hace mas presente conforme avanzan los afios de carrera y
esto por estar sometidos a mds altos niveles de estrés crénico. En un estudio
realizado en la Universidad Nacional de Asunci6én, Paraguay, por Amarilla et al.
(2018) se encontré que la frecuencia de ideacién suicida fue de 54.9%. En la
Universidad de San Carlos en Guatemala, Rodas et al. (2021) reportaron un 23.97%
de ideacién suicida.

Fortoul Van der Goes (2017) realiz6 un estudio en México y report6é que dentro de la
poblacién de estudiantes de medicina, entre el 20.9% y 43.3% padecen de depresién
y sintomas de depresién, concluyendo que conforme pasa el tiempo se intensifican
dichas problemadticas.

Por lo que se puede apreciar, existe un patrén similar en los estudiantes de medicina
mexicanos y en los de otros paises de Latinoamérica, siendo la constante, la alta
prevalencia a desarrollar trastornos mentales, como lo es la ansiedad, depresién e
incluso ideacién suicida. Son similares también las altas exigencias que pueden
implicar determinados tipos de comportamiento y de patrones relacionales,
reforzando la manifestacibn de conductas obsesivas y otros patrones de
comportamiento poco saludables como el consumo de sustancias nocivas
(alcoholismo, tabaquismo o estimulantes), dificultad para relacionarse (aislamiento
social, ausencia de empatia), desgaste personal y actitudes de cinismo (despotismo,
egocentrismo, entre otras) (Oro, et al., 2019). Esto expone al estudiante de medicina
a decisiones existenciales respecto de la carrera elegida, pensamientos recurrentes
de desertar, recurriendo a autolesiones, alcoholismo, drogadiccién e incluso suicidio
(Granados, 2020).

En el Internado ¢la historia continGa?

El estrés durante el internado va aumentando conforme avanza el periodo formativo,
porque es donde mas se someten a multiples presiones dentro del medio hospitalario
(Oro, et al., 2019).

Ahora bien, la formacién para profesionales de la salud requiere cumplir con ciertos
requisitos, entre ellos el internado de pregrado, donde los estudiantes de medicina
pasan un afio cumpliendo guardias de al menos 24 horas e inclusive de 36 horas, lo
cual lleva a los estudiantes en esta Gltima etapa de su preparacién a estar sometidos
a situaciones de estrés extremo y sobrecarga laboral como atender demasiados
pacientes bajo su responsabilidad, acudir ante cualquier urgencia que se presente
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(Ccapa, 2020), no dormir por mas de 24 horas, con una calidad subjetiva de suefio
catalogada como mala (Lezcano, 2014; Ccapa, 2020).

De igual forma, en esta etapa todo indica que los patrones son similares en México
y otros paises de Latinoamérica. Por ejemplo, en la Facultad de Medicina del campus
Minatitlan de la Universidad Veracruzana, México, se realizé un estudio con el
objetivo de medir los sintomas depresivos, encontrandose que el 19% si los present6
durante esta etapa (Puig et al., 2018). Un porcentaje mayor, es decir del 34% fue
reportado en un estudio realizado con Médicos Internos de Pregrado (MIPS) en el
Hospital Dr. Eduardo Liceaga, México, manifestando alto desgaste emocional siendo
esto por jornadas laborales extenuantes, alta exigencia académica y demandas
emocionales, 1o que los hace mas susceptible a desarrollar sindrome de burnout
(Athié et al., 2016).

En la Universidad Auténoma de México (UNAM), se realiz6 una investigacién sobre
el sindrome de burnout en 108 Médicos Internos de Pregrado (MIPS) a quienes se
aplicé el instrumento Maslach Burnout Inventory, a partir del cual se analiz6 el
desgaste emocional, la despersonalizacién y la baja realizacién personal. La
prevalencia global de burnout para este grupo fue del 17.5%. Se vio un aumento
conforme pasaban los meses, por lo que a los que tenian 6 meses aumentd la
prevalencia hasta un 17%, y entre los que ya llevaban 12 meses se diagnosticé en un
43%, concluyéndose que se requiere establecer estrategias ante esta problematica
evidente del aumento de la presencia de burnout conforme avanza el internado
médico de pregrado y su impacto directo en la salud mental (Joanico et al., 2019).

Por otra parte, ¢qué sucede en otros paises de Latinoamérica en esta etapa del
internado? En un estudio realizado en la Facultad de Medicina de la Universidad
Nacional Mayor de San Marcos, Pert, con los Médicos Internos de Pregrado (MIPS),
donde se encontré que el 7.5% tuvo intento suicida, 18.9% conducta disocial y 21.9%
pensamiento suicida, 4.8% problemas con el alcohol, 8.5% depresién, se comprobd
que la frecuencia de problemas de salud mental fue mayor segiin transcurrieron los
afios de formacién profesional. Se concluye que el entorno universitario es
considerado un factor agravante en depresién, ansiedad e incluso surgen problemas
con el alcohol (Perales et al., 2019).

Asimismo, Barrera & San Martin (2021) realizaron un estudio en Chile en el que
incluyeron a la Universidad de Arica, Concepcién y Temuco. Los resultados revelan
que mas de un 45% de los participantes presenta sintomatologia de riesgo asociada
a depresion, ansiedad, o estrés; un 5% presenta ideacién suicida, un 14% revela
conductas alimentarias de riesgo, un 50% reporta sintomas de insomnio (Martinez
et al.,2019).

La historia que pareciera no tener fin, contintia con el servicio social, historias
agridulces y de contrastes.

Servicio social... ¢altimo escalén o el primero de
muchos mas?

En México, el servicio social se define dentro de la NOM-009-SSA3-2013 como “el
trabajo de caracter temporal y mediante retribucién, que ejecutan y prestan los
pasantes en interés de la sociedad y del Estado”; por lo que es un proceso obligatorio
para la formacién de cualquier médico, ya que se solicita el requisito para la
titulacién en el pais (Diario Oficial de la Federaci6n, 2013: 5).

Hamui (2012) llevé a cabo un estudio en la Universidad Nacional Auténoma de
México en el que se argumenta que los médicos pasantes realizan, en mayor
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proporcién, su servicio en las comunidades rurales, contando con una poblacién de
estudio de 360 médicos en el servicio social, de los cuales 72.8% realizaron sus
practicas en comunidades rurales y un 27.7% dentro del Distrito Federal, ya sea en
plazas de investigacién o universitarios.

Es importante mencionar que el servicio social es llevado a cabo en comunidades
rurales. Se realizan actividades de medicina preventiva, salud publica y atencién
primaria sin que se consideren las condiciones de seguridad a las que se enfrentan,
entre ellas la presencia del crimen organizado y/o enfermedades infectocontagiosas
(Ledn, et al., 2018), ademds de no cumplirse con los derechos del médico pasante,
ya que, en aflos recientes en México, las condiciones de seguridad y vivienda que,
por ley, se deben de brindar, no se reciben. Adicionalmente, se les somete a periodos
extenuantes desde 6 meses hasta 1 afilo en comunidades alejadas para retribuir a la
sociedad, brindando consulta siendo atin estudiante - muchas veces, sin la practica
necesaria para tomar esa responsabilidad (Garcia, 2021).

Dando un vistazo por otros paises de Latinoamérica se observan algunos aspectos
diferenciadores y hay algunas caracteristicas que es importante precisar. Por
ejemplo en Nicaragua se debe primero estar titulado para poder realizar el servicio
social; en Cuba, se considera como parte de las actividades extracurriculares de las
y los estudiantes; en Chile, la extensi6én del servicio social es de tres afios en areas
rurales, sin dejar de lado que aiin quedan muchos mas paises de latinoamérica como
Bolivia, Honduras, Paraguay, entre otros, donde la obligatoriedad del servicio social
solo aplica para la carrera de medicina (Moya, 2014).

Rodas et al. (2021) realizaron un estudio con 2503 estudiantes de medicina en la
Universidad San Carlos de Guatemala a lo largo de toda su licenciatura. Demostraron
que los grados donde mayores indices de estrés y ansiedad se presentan son durante
el primer (18.42%) y segundo afio (20.98%) de la licenciatura, seguido de un
descenso de la sintomatologia durante el tercer (11.67%), cuarto (8.79%) y quinto
afios (7.27%). Sin embargo, empieza a aumentar esta sintomatologia (sintomas de
ansiedad suben a 7.99%) asi como los pensamientos suicidas durante el Gltimo afio
(sube de 1.24% a 2.04%), correspondiente al periodo del servicio social que, en
algunas instituciones, puede ser al sexto o séptimo afio de la carrera.

Residencia o ¢resistencia a toda prueba?

La residencia médica es un periodo formativo donde el médico general (o su
equivalente segun el pais o universidad) se prepara de manera continua, una vez que
culmina la carrera en medicina, la cual se orienta en preparar al médico hacia alguna
especialidad en dicha area.

Después de la felicidad de por fin se es acreedor o acreedora a una plaza y asi tener
la oportunidad de ser residentes de una especialidad, llega la realidad de los tratos
intrahospitalarios y las consecuencias de largas jornadas de trabajo. El médico
siempre se enfrentard a multiples tipos de estrés, lo que puede llevar a mermar la
capacidad de poder adquirir conocimientos y/o desarrollar problemas de salud
mental.

Entonces, el primer gran desafio que implica el poder aspirar a realizar una
residencia médica es el examen de ingreso. En México, se realiza el Examen Nacional
de Acceso a las Residencias Médicas (ENARM). En el afio 2022, fueron un total de
40,798 aspirantes de los cuales menos de la mitad (17,991 seleccionados) tuvo la
oportunidad de ingresar a una residencia médica, lo cual demuestra la gran demanda
y poca oferta de plazas para residentes, lo cual puede desilusionar y llevar a la
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autoexigencia téxica (Comisién Interinstitucional para la Formacién de Recursos
Humanos para la Salud, 2022).

Una vez dentro de la residencia el proceso de formacién varia segtn la especialidad
elegida; sin embargo, consta de aproximadamente 3 a 5 afilos segin el Instituto de
Nutricién Centro Médico Nacional “Salvador Zubiran” (2023).

Un estudio realizado por Vargas et al. (2015) a diferentes médicos que se
encontraban haciendo la residencia médica en México, explica que los sentimientos
de inferioridad, asi como la psicopatia (haciendo mas énfasis en la neurosis,
paranoia y hostilidad), eran los datos mas prevalentes dentro de los médicos; de
igual manera, algunas alteraciones como ansiedad, depresién y burnout aparecian
dentro del primer afio de residencia y que estos sintomas se relacionan directamente
con la carga de trabajo.

Cuando el médico se expone a toda esta nueva carga de trabajo sin haber resuelto
los problemas generados durante las etapas anteriores, existe una mayor
probabilidad de que se presente un resultado adverso, sobre todo en la residencia.
Seglin la Comisién de Derechos Humanos del Estado de Puebla (CDHP), para el afio
2015, se report6 a través de la “Encuesta sobre la investigacién de oficio sobre la
presunta violacién a los derechos humanos de los médicos residentes en el estado de
Puebla” que el 72% de los entrevistados considera que ha sido victima de agravio
por parte del personal del hospital, 81% ha recibido tratos crueles, inhumanos o
degradantes, 69% ha sufrido algin acto de violencia fisica o psicolégica como
médico residente y 67% considera que se le ha violado algin derecho humano como
médico residente y todo recae en la gran carga de trabajo que se espera que un
residente cumpla (Comisién Estatal de Derechos Humanos en Puebla, 2015).

Es alarmante que los ambientes formativos pongan en peligro al médico residente,
sobre todo, aquellos que no logran tener un correcto acompafiamiento y en el que,
incluso, pueden llegar a atentar contra su vida. Se sabe que, por todo lo antes
mencionado, el médico tiene mds predisposicién a tener ansiedad, depresion,
sindrome de burnout y sobre todo ideaciones suicidas y cometer suicido. No se
conocen con exactitud los nimeros exactos de suicido en médicos residentes y es
casi imposible estimar con precisiéon por la falta de notificacién. Sin embargo, en
México, se encontr6é que con base en las especialidades estudiadas, oftalmologia y
anestesiologia tiene las mayores tasas de suicidio (60/10,000); en cirujanos,
pediatras, radiélogos y patélogos se presentan las tasas mas bajas (10/10,000) (Lugo
et al., 2021).

Con respecto a otros paises de Latinoamérica también es necesario pasar por esta
cadena de desafios; de igual forma se presenta el examen de ingreso a la residencia.
En paises como Uruguay se aplica la Prueba Unica de Ingreso (PUI), en la cual hay
un punto muy importante, donde ciertas especialidades cuentan con un limite
maximo de aspirantes y otras son con cupo ilimitado; esto es de suma ventaja en
este pais, pues pueden disminuir los niveles de estrés durante el proceso si se busca
una de estas plazas (Universidad de la Repiblica, 2023).

En Chile, existe el Examen Unico Nacional de Conocimiento en Medicina
(EUNACOM), el cual consta de 2 aspectos, el tedrico y el practico (Futuros
residentes,2022). Por otro lado, en Colombia apegandose a ejemplos anteriores,
crearon el Sistema Nacional de Residencias Médicas (SNRM) donde se aplican los
examenes de ingreso en las diferentes estancias hospitalarias (Barbosa, 2023).

Como se puede apreciar en los estudios previos, el acceso a la residencia médica, sin
importar el pais, es un proceso titdnico que implica poner al limite los propios
recursos personales para afrontarlo, que exige una resistencia sobresaliente,
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ocupando preparacién extra para realizar el examen y con esto tener el anhelo de
ser acreedores a una plaza y asi cumplir el suefio de convertirse en especialistas.

Conclusiones

Lo previamente expuesto demuestra la necesidad de profundizar, visibilizar y
sensibilizar las experiencias de vida de los médicos en formacién, tal como lo
aseveran Martinez et al. (2019) acerca de qué debe prevenirse y dar un manejo
oportuno, pues no solo se afecta seriamente la salud mental, sino la fisica
indudablemente por los descuidos inherentes en los habitos alimenticios, la higiene
del suefio y toxicomanias, entre otros.

Tras el extenso andlisis de las condiciones a las que se enfrentan las personas que
deciden buscar el bienestar de los enfermos, pareciera que en Latinoamérica, la
carrera, supone multiples y continuos obstaculos, viéndose vulnerada la integridad
de los médicos y las médicas, con multiples requisitos y sin garantia de éxito.

Un tema delicado es que se tienen antecedentes de médicos pasantes que han
sucumbido ante el crimen organizado, perdiendo la vida por defender y practicar el
arte que tanto aman y por el cual se prepararon por tantos afos. Por citar algunos
ejemplos, tal es el caso de un médico pasante del cual se omite su nombre por respeto
y en apego a la ética profesional, el cual fue privado de la vida en el estado de
Zacatecas, México, al realizar su servicio Social (Vazquez, 2021), o el caso de un
médico cubano quien en biisqueda de mejores condiciones de vida, llegd a México
donde fue privado de la vida a manos del crimen organizado (Voz de América, 2022).

Esta seria una lista interminable de asesinatos de médicos y médicas, cuya vida esta
dedicada a dar vida e, irébnicamente, la pierden a manos de homicidas o por la propia
mano como el caso de un joven estudiante quien, en 2022, salté desde el segundo
piso de una facultad de renombre en México. Es importante recordar que en casos
como el de este joven, la carga emocional y el estrés propio de la carrera contribuyen
a que se tomen este tipo de decisiones (Luna,2022).

Es en este punto donde se pregunta ¢vale la pena preparar profesionales que
mantengan la salud, y que en el proceso de su formacién su salud mental o inclusive
su vida se vean frenados? La respuesta va a variar dependiendo de quién la brinda,
pero, algo que sin duda se debe considerar es la urgencia de reflexionar seriamente
y garantizar que, por parte de las autoridades educativas y legislativas responsables
de la formacién de los médicos, se busque preservar algo que con tanto anhelo los
estudiantes desean lograr de la manera mas digna y humana posible, sin poner en
duda un derecho que todas las personas deben gozar, el de la salud mental. Y
simplemente, respetar los derechos inherentes a todo ser humano, pues si de
derechos a la salud se trata, es esencial que se respeten los de los que le dedican su
vida.

Es alarmante no solo lo que sucede en México sino en Latinoamérica, ¢cOmo es
posible que no se haya hecho nada para frenar esta situacién? ¢Cémo es posible que
mas que visibilizarse, estas atrocidades, se escondan y se normalicen?

En teoria se afirma la relevancia de priorizar la salud mental como es el caso en
algunos paises de Latinoamérica como Colombia, Argentina, Paraguay, Brasil, Perq,
Ecuador y Uruguay, que cuentan con disposiciones normativas vigentes (acuerdos,
resoluciones y leyes) que sustentan el contenido de las politicas publicas en materia
de salud mental (Henao et al., 2016). En México, en Sonora, por ejemplo, existe la
Ley de Salud Mental, misma que fue aprobada apenas en afio 2019, en cuyo articulo
1 se menciona que se apoya e incentiva a garantizar el acceso a los servicios de salud
mental para la sensibilizacién, promocién, prevencién, evaluacién, diagnédstico,
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tratamiento, rehabilitaciéon y fomento en materia de salud mental en instituciones
de salud publica, social y privada (Ley de Salud Mental del Estado de Sonora, 2019),
lo cual es de gran avance, pero implica la coordinacién de los diferentes sectores
para que la presente Ley se cristalice en acciones concretas.

En este sentido, el presente manuscrito es un llamado de atencién para que no quede
en letras muertas, pues la salud mental es un derecho inherente al ser humano, no
un privilegio, por lo cual debemos de levantar la voz por los estudiantes de la carrera
de medicina, y sus derechos.

Pareciera que esto es un reflejo contundente de lo inhumano de la humanidad, y en
el que la empatia, solidaridad y respeto, son como salvavidas perdidos en medio del
océano infinito. Como personas, tenemos la obligacién de dignificar las condiciones
por las actuales y nuevas generaciones; honrar la vida en vida de las médicas y los
médicos, asi como de las y los que se nos adelantaron... darles la voz ... que se
apagb...para siempre.
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Resumen: Los usuarios de los servicios de salud tienen derecho a recibir una
atencién médica de calidad que busque generar un estado de bienestar.
Desgraciadamente, se ha observado que la practica médica cada dia se torna mas
deshumanizada en la que se vulnera el derecho de autonomia de los pacientes con
practicas paternalistas, justificada como acciones que tienen como objetivo el
bienestar del paciente. Desde el 2018, se propone la integracién de un modelo
dialégico de Toma de Decisiones Compartida (SMD por sus siglas en inglés) que
generé que el personal de salud y los pacientes trabajen en conjunto con la seleccién
de pruebas diagnésticas y tratamientos especificos, tomando como base las opciones
que se encuentran publicadas con base en datos de alta evidencia cientifica,
explicando riesgos y beneficios de cada una, sumando las preferencias de los
pacientes. Este método se ha aplicado con éxito en otros paises y se considera que
deberia ser el método de eleccién en los procesos de atencién, ya que incrementa la
tasa de éxito y el apego terapéutico de los pacientes.

Palabras clave: paternalismo, autonomia, medicina basa en la evidencia, toma de
decisiones compartida, modelos dialégicos

Résumé : Les usagers des services de santé ont le droit de recevoir des soins
médicaux de qualité visant a générer un état de bien-étre. Malheureusement, on a
observé que la pratique médicale devient chaque jour plus déshumanisée, ou le droit
a l'autonomie des patients est violé par des pratiques paternalistes, justifiées par
des actions dont l’objectif repose sur le bien-étre du patient. Depuis 2018,
l'intégration d'un modele dialogique de prise de décision partagée (SMD) a été
proposée afin que le personnel de santé et les patients travaillent ensemble a la
sélection de tests diagnostiques et de traitements spécifiques, a partir des options
(publiées) issues de données scientifiques de grande qualité ou les risques et les
avantages de chacune d’elles sont expliquées et auxquelles on ajoute les préférences
du patient. Cette méthode a été appliquée avec succés dans d'autres pays ; elle est
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de Occidente, Divisién de Cirugia, Departamento de Anestesiologia. Profesor titular
especialidad en anestesiologia en el Hospital de Especialidades, Centro Médico Nacional de
Occidente. Maestro en Bioética por la Universidad de Guadalajara.

141



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

considérée comme la méthode de choix dans les processus sanitaires, car elle
augmente le taux de réussite et 1'observance thérapeutique chez les patients.

Mots clés : paternalisme, autonomie, médecine factuelle, prise de décision
partagée, modeles dialogiques

Resumo: Os usuarios dos servicos de saide tém direito a receber assisténcia médica
de qualidade que busque gerar um estado de bem-estar. Infelizmente, tem-se
observado que a pratica médica se torna cada dia mais desumanizada em que o
direito a autonomia dos pacientes é violado com praticas paternalistas, justificadas
como acdes que visam o bem-estar do paciente. Desde 2018, prop0de-se a integracao
de um modelo dialégico de Tomada de Decisdao Compartilhada (SMD) para fazer com
que profissionais de satide e pacientes trabalhem em conjunto na selecdo de exames
diagnoésticos e tratamentos especificos, com base nas opc¢des publicadas em um
banco de dados de alta qualidade. evidéncias cientificas, explicando os riscos e
beneficios de cada um, agregando as preferéncias do paciente. Esse método tem sido
aplicado com sucesso em outros paises e é considerado o método de escolha nos
processos assistenciais, pois aumenta a taxa de sucesso e a adesdo terapéutica dos
pacientes.

Palavras chave: paternalismo, autonomia, medicina baseada em evidéncias, tomada
de decisdo compartilhada, modelos dialégicos

Abstract: Users of health services have the right to receive quality medical care that
seeks to generate a state of well-being. Unfortunately, it has been observed that
medical practice becomes more dehumanized every day in which the right to
autonomy of patients is violated with paternalistic practices, justified as actions that
aim at the well-being of the patient. Since 2018, the integration of a dialogic model
of Shared Decision Making (SMD) has been proposed to generate health personnel
and patients to work together with the selection of diagnostic tests and specific
treatments, based on the options that are published in a database of high scientific
evidence, explaining the risks and benefits of each one, adding the patient
preferences. This method has been successfully applied in other countries and is
considered to be the method of choice in care processes, since it increases the
success rate and therapeutic adherence of patients.

Keywords: paternalism, autonomy, evidence-based medicine, shared decision
making, dialogic models.
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El derecho a la salud

La atencidén en salud debe mejorar la calidad de vida de cada uno de los ciudadanos
del mundo, permitiendo gozar de un estado de bienestar. Para garantizar esto, nos
tenemos que remontar a la adaptacién de la Declaracién Universal de Derechos
humanos de 1948, publicada por la Comisién Nacional de los Derechos Humanos en
su articulo 25 que nos dice:

Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que
le asegure, asi como a su familia, la salud y el bienestar, y en
especial la alimentacién, el vestido, la vivienda, la asistencia
médica y los servicios sociales necesarios; tiene, asimismo,
derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad,
invalidez, viudez, vejez u otros casos de pérdida de sus medios
de subsistencia por circunstancias independientes de su
voluntad (5-6).

Cuando retomamos estas lineas, se tiene que recordar que en la practica médica
actual, se busca garantizar que cada usuario de salud sea tratado con dignidad y que
el proceso de atencién permita que se pueda resolver la afectacién que lo lleve a
solicitar atencién de una manera eficaz con los recursos que cada estado disponga.

Desde hace afos se reconoce que los pacientes tienen derechos y esto se fundamenta
con la protecciéon de estos por parte de varias dependencias gubernamentales. En la
obra Derechos humanos y dignidad humana, Aldana & Isea hacen referencia a lo
siguiente:

Los derechos humanos son derechos inherentes a todos los
seres humanos, sin distincién alguna de nacionalidad, lugar
de residencia, sexo, origen nacional o étnico, color, religién,
lengua, o cualquier otra condicién. Todos tenemos los mismos
derechos humanos, sin discriminacién alguna. Estos derechos
son interrelacionados, interdependientes e indivisibles (2018:
15).

Todos tienen derecho a gozar de ellos en cualquier regién geografica del mundo, sin
hacer distinciones de ninguna indole. El estado y los ciudadanos deben vigilar y
participar activamente para que esto se lleve a cabo y que no existan irregularidades
o violaciones en su aplicacién. Es un trabajo en conjunto que garantiza que se respete
en todo momento la dignidad de las personas. dentro de estos derechos esta la opcién
de cada una de las personas tenga derecho a decidir sobre si mismo, que se le tome
en cuenta, algo que se conoce como autonomia.

La autonomia de los pacientes

La autonomia es un derecho que tienes los pacientes para que a partir de un canal
de entendimiento acerca del diagnéstico y/o tratamiento, puedan tomar la decisién
que ellos crean mdas conveniente para su proceso de salud-enfermedad y los
profesionales de la salud estan obligados en brindarle toda la informacién necesaria
para que esto pueda llevarse a cabo (Marasso & Ariasgago, 2013:.77).

El reconocimiento de los derechos humanos permite que los pacientes sean capaces
de tomar decisiones sobre su diagnoéstico y tratamiento. En la Declaracién Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos (2005) de la UNESCO, en el articulo 5, que trata
de la autonomia y responsabilidad individual, se cita lo siguiente:
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Se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que se
refiere a la facultad de adoptar decisiones, asumiendo la
responsabilidad de éstas y respetando la autonomia de los
demas. Para las personas que carecen de la capacidad de
ejercer su autonomia, se habra de tomar medidas especiales
para proteger sus derechos e intereses (p.4)

Se tiene que respetar a los pacientes al tomar sus decisiones ya que cuenten con la
informacién necesaria. Para que esto se logre, esta tiene que ser clara y detallada
sin ser manipulada de alguna manera. Es importante reconocer que las personas sin
tomar en cuenta su condicién o grado de escolaridad pueden elegir opciones cuando
cuenten con los argumentos a favor y en contra para revolver una situacién
especifica. Un paciente informado cuando se le explican los riesgos y beneficios de
las opciones diagnosticas y/o tratamientos tiene las herramientas necesarias para
reflexionar y tomar una decisién compartida que consiste en el acompafiamiento por
parte del personal de salud al aclarar sus interrogantes y juntos llegar a un acuerdo
para cada uno de los casos.

El paternalismo en la practica clinica y la medicina
basada en la evidencia

A pesar de que se habla de respetar la autonomia de los pacientes, persiste una
practica arraigada en algunos médicos. Se puede argumentar que cuando la atencién
se apoya en el paternalismo, se suele hace creer que el profesionista de la salud
desde una perspectiva benevolente toma la decisién por el enfermo que esta
tratando, aunque la realidad es que no permite que la persona que estd siento
atendida pueda tomar decisiones por si mismo y le toca jugar un rol pasivo en su
atencién, justificando que el paciente no tiene el conocimiento para tomar
decisiones. Se justifica que el medico es el que tiene esa capacidad, por lo cual no se
toma en cuenta las preferencias de los usuarios que acuden por atencién médica, se
deja de lado esta oportunidad de dialogo y entorpece del proceso de comunicacién
asertiva entre el medico y sus pacientes.

Para Sergio Quintero Martin, el paternalismo es la limitacién intencionada de la
autonomia de una persona por parte de otra o cuando la persona que limita esta
acciéon hace referencia a motivos de beneficencia hacia la persona cuyo poder de
decisi6on es limitado (2018: 203). Emma C. Bullock refiere que el paternalismo
médico generalmente involucra a un personal de salud que interfiere con las
elecciones de un paciente con respecto a su tratamiento con la justificacién de
proteger o promover mejor los intereses de este (2018:311-322).

Los médicos en la practica clinica utilizan, desde el afio de 1992, la medicina basada
en la evidencia como apoyo para elegir el mejor tratamiento para los pacientes; un
método que requiere de andlisis e interpretacién, motivo por el cual se cree que los
usuarios de los servicios de salud no tienen la capacidad de interpretar, por lo cual
el médico tiene que tomar la decisién por ellos, justificado en que no todo el mundo
es capaz de analizar e interpretar la informacién, sin embargo quien conoce por
completo el entorno y sus preferencias son los pacientes y cuando ellos no son
capaces de tomar esta decisién un responsable legal lo puede realizar, resaltando
que Unicamente el profesional de la salud tomara la decisién cuando no exista la
posibilidad de respetar la autonomia, por ejemplo en casos de urgencia o cuando la
vida del paciente este en riesgo, es decir, en escenarios muy especificos.

Eduardo Ortega Paez describe coémo ha sido la evolucién de la
medicina basada en la evidencia (MBE), que fue mal traducida
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del inglés evidence como “evidencia”, cuyo término mas
correcto seria medicina basada en pruebas. Fue Gordon
Guyatt quien utilizé el término MBE por primera vez en 1991
y posteriormente el Evidence Based Medicine Working Group
sent6 las bases en un articulo conjunto en el Journal of the
American Medical Association (JAMA). Pero hace énfasis en
que el profesor David Sackett fue el que creé una definicién
mas practica y la describe como la utilizacién consciente
explicita y juiciosa de la mejor evidencia cientifica clinica
disponible para tomar decisiones sobre el cuidado de cada
paciente (2018: 324).

La “Medicina Basada en la Evidencia” tiene como objetivo que los profesionales de
la salud en la practica clinica tomen las mejores decisiones para cada uno de los
pacientes que traten, individualizando el caso y apoyandose en investigaciones
publicadas en revistas con prestigio, con rigor metodolégico para la seleccién de
articulos y cuyos resultados demuestran ser la mejor estrategia terapéutica para
aplicar. Recordemos que es un proceso de busqueda individualizado y no
generalizado.

De una practica paternalista a un proceso dialégico
de toma de decisiones compartida

A pesar de que se cuenta actualmente con miles de articulos cientificos publicados
para el tratamiento de maultiples afecciones con un nivel de evidencia y grado de
recomendacién que avalan su aplicacién en el entorno clinico, en la mayoria de las
ocasiones los Unicos que tienen acceso a esta informacién son el personal de los
servicios de salud; por lo cual, los usuarios de los servicios de salud se ven limitados
a la interpretacién y entendimiento de la informacién que se encuentra disponible
en los buscadores de internet, que genera, en muchas ocasiones, un gran porcentaje
de ellos accedan a informacién que no tiene sustento cientifico e incrementa la
desinformacién; provocando que el proceso de atencién sea mas lento con
disminucién de la tasa de éxito.

En la practica clinica los médicos y otros profesionales de la salid ponen a debate el
reconocimiento de los limites que tienen los pacientes para que se respete su
autonomia en los procesos de atencién médica y a la toma de decisiones en los
entornos clinicos. Desde la primera década del 2000 comenzo la reflexién de
reconocer la autonomias de los pacientes, pero hasta el aflo 2018 The National
Institute for Health and Care Excellence (NICE) en el Reino Unido, propone la
expresion conocida como Toma de Decisiones Compartida, que lo define asi: “a
process in which clinicians and patients work together to select tests, treatments,
management or support packages, based on clinical evidence and the patient’s
informed preferences” ''° (P4ez, Neves & Lopez, 2021:1-2).

A diferencia de un material educativo, la toma de decisiones
compartida ayuda a especificar la decisién que hay que tomar,
a brindar informacién sobre las opciones disponibles y los
posibles resultados de cada una y a esclarecer los valores y

110 Como una interpretacién, es un proceso en el cual los clinicos y los pacientes trabajan en
conjunto a través del didlogo y una comunicacién asertiva para seleccionar examenes,
tratamientos y manejos sustentados en la evidencia cientifica disponible y tomando en cuenta
las preferencias del paciente.
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preferencia del paciente sobre esas opciones. Una revisién
Cochrane demostré que la Toma de decisiones compartida
(SDM por sus siglas en inglés) mediante la utilizacién de
decision aids mejora el conocimiento de los pacientes
(entienden con mas exactitud su riesgo de complicaciones y la
probabilidad de beneficio con el tratamiento) y la congruencia
entre sus valores y la decisién tomada, prolongando el tiempo
de consulta 2,6 minutos en promedio (Riganti, Franco, Ruiz,
Brito & Kopitowski, 2019: 133).

Este nuevo concepto fomenta que los pacientes tengan una participacién mas activa
en su proceso de atencién; los integra y se busca que, al ser participes de la eleccién
de su tratamiento, se apeguen mas al mismo y las tasas de éxito sean altas. Esto
ayuda a que el médico o algiin otro profesional de la salud mejore la relacién con los
usuarios de los servicios de la salud incrementando la calidad de la atencién clinica.

Esto permite una integracién de informacién y decisiones en conjunto para
individualizar la practica médica. Adridn Valero en su tesis para la obtencién de
grado llamada Evaluacién de la integracién de la medicina centrada en el paciente en
los profesionales de la salud, define como la atencién sanitaria que busca:

mejorar los resultados sanitarios de pacientes individuales,
teniendo en cuenta sus preferencias, objetivos y valores, asi
como los recursos econémicos disponibles o como una forma
de respetar y responder a los deseos, necesidades vy
preferencias, de modo que puedan tomar decisiones en el
cuidado que mejor convenga a sus intereses personales
(Valero, 2021:6).

La Medicina Basada en él Paciente, permite identificar su utilidad en el campo
clinico. Como se menciona en las lineas previas, la medicina centrada en el paciente
argumenta que la atencién y la toma de decisiones sean pensadas y elegidas en el
contexto completo: analizando los aspectos relacionados al paciente en entornos
sociales, econémicos, biolégicos, emocionales, incrementando el apego terapéutico,
con alta tasa de éxito. Mejorard la relacién entre los usuarios de los servicios de
salud y el personal de salud.

La toma de decisiones compartida y su aplicaciéon
en la practica clinica

Ser menos paternalista no significa “abandonar a los pacientes en su autonomia”. Se
refiere a informar, brindar juicios de valor y, por sobre todas las cosas, acompafiar
al necesitado (Cafiete, Guilhem & Brito, 2013: 147).

Hay que reconocer que la relacién médico-paciente es asimétrica, porque por su
enfermedad y debido a las limitaciones informativas, el facultativo debe otorgar
informacién relacionada con diferentes opciones, los costos de cada intervencion,
las ventajas y desventajas y los riesgos; esto en un proceso de didlogo continuo
(Canete, Guilhem & Brito, 2013: 147).

La migracién de los modelos paternalistas que son unilaterales hacia los modelos
dialégicos que son bilaterales, permite que el paciente participe de manera activa
durante sus periodos de atencién. También ha mejorado la relacién y la calidad de
las consultas brindadas. Los pacientes mencionan al salir de consulta que se sienten
contentos porque se toman en cuenta sus preferencias y comprenden mejor el
proceso de su enfermedad.
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Todos los pacientes tienen derecho a ser participes en su proceso de atencién, pero
para que este sea posible, deben de contar con toda la informacién disponible para
que las dudas que se generen en cuanto a sus pruebas diagndsticas o tratamientos
especificos se puedan disipar; reconociendo los beneficios y riesgos de las
propuestas disponibles en cada de uno de sus paises, no en todos los territorios

La toma de decisiones compartida ha cobrado importancia
debido publicaciones a partir del afio 2018 con la aplicacién
en el campo clinico en diferentes paises como Grecia y Jap6n.
Actualmente deberia de ser el enfoque preferido en la practica
clinica ya que ha demostrado incrementar la calidad de la
atencién y reducir los costos, asi como respetar la autonomia
del paciente. Fundamenta que los médicos y los pacientes
tienen que trabajar en equipo y desarrollar planes de atencién
que tienen sustento en la evidencia publicada pero adaptados
a un contexto, valores y metas especificas caso por caso
(Carlisle, Klipowicz, Shinkunas, Scherer, & Kaldjian, 2021: 1-

5).

La propuesta relaciona la medicina basada en la evidencia y la toma de decisiones
compartida resultando en una medicina centrada en el paciente . La NICE sugiere
seguir estos cuatro pasos: 1) seguridad (con informacién sustentada), 2)
comprensién (identificar el entorno de la persona), 3) conciencia situacional (este
rubro se centra en los prestadores de servicios de salud seleccionan la mejor
estrategia en un problema especifico) y 4) deliberacién (relacién médico-paciente
de calidad, para llegar a tomar una decisién en la que ambas partes lleguen a un
consenso) (Carlisle, et al., 2021: 1-5).

En un metaanalisis realizado por investigadores de la Universidad de Iowa en el afio
2020 analizaron los resultados de 74 estudios en donde participaban cirujanos,
refleja que el 75% prefiri6 la toma de decisiones compartida y el 25% menciona que
se tomd en cuenta la opinién del cirujano; el 54% de los pacientes favorece la toma
de decisiones compartidas y un 35% se inclina a que el personal de salud tome la
decisién por ellos. Solo un 11% quiere tomar las decisiones de manera independiente
(Shinkunas, Klipowicz & Carlisle, 2020).

En Japén se realizd un estudio multicéntrico con una adaptacién de SMD con las
caracteristicas regionales, uno para los usuarios de los servicios de salud y otro para
los prestadores de los servicios de salud con una guia de 9 pasos a seguir. Al culminar
la valoracién, se encontré que la aplicaciéon del cuestionario fue efectiva; la
validaciéon del instrumento presenté relevancia estadistica, por lo cual es
reproducible y aplicable en paises con ciertas caracteristicas socioculturales
(valores, creencias, condiciones politicas y economicas etc.) en la regiéon de
latinoamerica (Goto, Miura, Son, Scholl, Kriston, Harter, Sato, Kusaba, & Arai, 2021).

Conclusiones

La evidencia cientifica disponible demuestra que ya se ha aplicado este modelo
dialégico con éxito en los entornos clinicos, mejorando el proceso de atencién y la
relacién médico-paciente. En el futuro se deberd fomentar este modelo en los
diferentes niveles de atencién clinica, teniendo como objetivo que los pacientes se
comprometan en su proceso de enfermedad y participen activamente de la misma.

El personal del area de la salud debe proporcionar informacién clara que permita
despejar dudas, buscando que durante el proceso de toma de decisiones compartida,
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ambas partes lleguen a un consenso y generen plan de accién que permita un plan
personalizado de tratamiento.

Los pacientes tienen derecho a conocer toda la informacién que gira en torno a su
proceso de salud-enfermedad, asi como derecho a externar qué seria lo mejor para
ellos conociendo sus valores, entorno social, econémico y preferencias.

La toma de decisiones compartida debe constituir un nuevo derecho para los
pacientes ya que ayuda a incrementar la tasa de éxito de los tratamientos y apego
terapéutico; por lo cual debe formar parte del proceso de atencién de los usuarios
de los servicios de salud.
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Résumé : Les politiques frangaises, européennes et mondiales font du numérique en
santé un pilier des stratégies portant a la fois sur la performance, la qualité du
systéme de santé et la lutte contre les inégalités en santé. Cependant, ’acceptabilité
sociale de ces politiques est un enjeu fort et nécessaire, non seulement pour le
renforcement de droits collectifs - contribuant a faire vivre une démocratie sanitaire
participative - et individuels. Ainsi, le droit du numérique en santé est un construit
social. Cette construction dynamique proposée par le concept d’acceptabilité sociale
vise l’appropriation du numérique en santé par I’ensemble de la population.
Toutefois, ce concept issu des sciences sociales n’en demeure pas moins une notion
juridique originale : elle renvoie a la 1égitimité de la norme autant qu’aux créateurs
de celle-ci. Par ailleurs, elle imposerait une démarche semblable au principe
constitutionnel de précaution. Mais la difficulté a faire « consensus » pour le
numérique en santé, dans un espace globalisé, implique que les juridictions ne
puissent faire peser de nouvelles obligations positives a la charge des Etats dans
leurs choix de politique publique en santé numérique. Le droit a la protection de la
santé serait alors a géométrie variable en Europe, son effectivité dépendrait de
I’acceptabilité sociale et éthique du numérique.

Mots clés : droit a la protection de la santé, démocratie participative, éthique,
empowerment, littératie, principe de précaution, données de santé

Resumen: Las politicas francesa, europea y global hacen de la salud digital un pilar
de las estrategias relacionadas con el rendimiento, la calidad del sistema sanitario y
la lucha contra las desigualdades en salud. Sin embargo, la aceptabilidad social de
estas politicas es una cuestion fuerte y necesaria, no sélo para el fortalecimiento de
los derechos colectivos -contribuyendo a la existencia de una democracia sanitaria
participativa- y los derechos individuales. Por tanto, la ley de salud digital es una
construccién social. Esta construccién dinamica propuesta por el concepto de
aceptabilidad social apunta a la apropiacién de la salud digital por parte de toda la

11 Dr. en droit de la santé depuis 2019 a I’Université de Limoges, agent contractuel en centre
hospitalier dans un p6le de psychiatrie et en hopital de proximité en 2018/2019 ; actuellement
consultante, experte et formatrice indépendante dans le domaine de la recherche en sciences
sociales et cheffe de projets « Innovation-Recherche » au Gérontopdle Nouvelle-Aquitaine et

chercheur associé au Laboratoire HAVAE a !’Université de Limoges. Membre du Réseau
International ALEC et OCUPA International.
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poblacién. Sin embargo, este concepto de las ciencias sociales sigue siendo una
nocioén juridica original : se refiere tanto a la legitimidad de la norma como a sus
creadores. Ademads, impondria un enfoque similar al principio constitucional de
precaucion. Pero la dificultad para lograr un “consenso” sobre la salud digital, en un
espacio globalizado, significa que las jurisdicciones no pueden imponer nuevas
obligaciones positivas a los Estados en sus decisiones de politicas publicas en
materia de salud digital. El derecho a la proteccién de la salud tendria entonces una
geometria variable en Europa, su eficacia dependeria de la aceptabilidad social y
ética de la tecnologia digital.

Palabras clave: derecho a la proteccién de la salud, democracia participativa, ética,
empoderamiento, alfabetizacién, principio de precaucién, datos de salud

Resumo: As politicas francesas, europeias e globais fazem da satde digital um pilar
das estratégias relacionadas com o desempenho, a qualidade do sistema de satude e
a luta contra as desigualdades na satide. No entanto, a aceitabilidade social destas
politicas é uma questdo forte e necessaria, ndo apenas para o fortalecimento dos
direitos coletivos - contribuindo para a existéncia de uma democracia participativa
na saude - e dos direitos individuais. Assim, o direito digital da saide é uma
construgao social. Essa construgao dinamica proposta pelo conceito de aceitabilidade
social visa a apropriacao da satde digital por toda a populagdo. No entanto, este
conceito das ciéncias sociais continua a ser uma no¢ao juridica original : refere-se
tanto a legitimidade da norma como aos seus criadores. Além disso, imporia uma
abordagem semelhante ao principio constitucional da precaucdo. Mas a dificuldade
em alcancar “consenso” para a saude digital, num espaco globalizado, significa que
as jurisdicbes nao podem impor novas obrigacdes positivas aos Estados nas suas
escolhas de politicas publicas em satde digital. O direito a proteg¢ao da sadde teria
entdo uma geometria variavel na Europa e cuja eficacia dependeria da aceitabilidade
social e ética da tecnologia digital.

Palavras chave: direito a protecao da saide, democracia participativa, ética,
empoderamento, alfabetizacdo, principio da precaugao, dados de saude

Abstract: French, European and global policies make digital health a pillar of
strategies relating to performance, the quality of the health system and the fight
against health inequalities. However, the social acceptability of these policies is a
strong and necessary issue, not only for the strengthening of collective rights -
contributing to the existence of a participatory health democracy - and individual
rights. Thus, digital health law is a social construct. This dynamic construction
proposed by the concept of social acceptability aims for the appropriation of digital
health by the entire population. However, this concept from the social sciences
nonetheless remains an original legal notion: it refers to the legitimacy of the
standard as much as to its creators. Furthermore, it would impose an approach
similar to the constitutional principle of precaution. But the difficulty in achieving
“consensus” for digital health, in a globalized space, means that jurisdictions cannot
impose new positive obligations on States in their public policy choices in digital
health. The right to health protection would then have variable geometry in Europe,
its effectiveness would depend on the social and ethical acceptability of digital
technology.

Keywords: right to health protection, participatory democracy, ethics,
empowerment, literacy, precautionary principle, health data
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Durant les deux derniéeres décennies, plusieurs phénomeénes - tels que la
globalisation du droit, les mutations du rapport a la norme, les mobilisations du
droit a des fins politiques par les mouvements sociaux, les influences réciproques
entre les traditions juridiques de Common Law et de Civil Law, ainsi que, de
maniéere générale, le désordre et la complexité des normes qui caractérisent les
régimes juridiques actuels - ont contribué a replacer les études socio-juridiques au
centre de I’intérét des chercheurs francgais (Villegas, Lejeune, 2011 : 1—39), a
I’instar de la notion d’acceptabilité sociale du numérique en santé.

Dans une société globalisée en pleine mutation digitale, la notion d'acceptabilité
sociale permet de comprendre les phénomenes et changements sociaux qui ont lieu.
Croisant diverses disciplines académiques, ce concept interroge dans les décisions
politiques, la prise en compte de la vulnérabilité, les pratiques quotidiennes, mais
également son lien avec l'innovation numérique (Alcantara et al., 2023) et
I’évolution du droit de la santé. Ainsi, le lancement de la Feuille de route du
numérique en santé affiche clairement I’objectif poursuivi par la France, elle tend a
se positionner comme « Championne » en Europe!'? et souhaitant contribuer a la
libération du plein potentiel de I’Espace européen des données de santé'3. La
stratégie d’accélération du numérique en santé se veut « positive »4,

Les innovations numeériques en santé sont présentées comme offrant de vastes
possibilités en termes d'allégement, de veille ou méme de controle des soins, d'acceés,
de rapidité ou de commodité pour les utilisateurs de ces services, de participation et
d'autonomie des patients vis-a-vis de leur santé, d'économie de colits et de
ressources des services de soins (HAS, 2023). En revanche, si les prédictions a
I'égard de ces dispositifs étaient nombreuses pour résoudre notamment les
problémes d'accés aux soins, de parcours de santé, de prévention, leur mise en
ceuvre puis leur expansion ne semblent pas avoir produit les effets magiques
escomptés. En effet, pour atteindre ces objectifs, encore faut-il que les outils
numériques en santé soient appropriés par les usagers... Le numérique en santé
peine encore a se développer dans les pratiques alors que les pouvoirs publics
lancent de grands chantiers, de plans de communication et de réformes législatives
a I’image du dossier médical partagé (DMP) qui a essuyé des échecs successifs''s,

Malheureusement, le numérique ne résout pas les inégalités sociales et territoriales
en santé comme cela était annoncé. Selon le rapport de 1'Observatoire de 1'accés au
numérique en santé, rendu en juin 2021, un peu plus de la moitié des Francgais (52 %)

N

qui se déclarent défavorisés a 1'égard de l'accés aux
technologies numériques se déclarent également défavorisés

112 https://esante.gouv.fr/actualites/lancement-de-la-feuille-de-route-du-numerique-en-
sante-2023-2027

113 https://health.ec.europa.eu/ehealth-digital-health-and-care/european-health-data-
space_fr et Proposition de réglement sur 1'Espace européen des données de santé du 3 mai
2022, COM/2022/197 final.

114 “La stratégie d’accélération du numérique en santé en France est positive. Cet
investissement significatif va développer les entreprises et l’innovation au sein de
I’écosystéme. Le terrain est propice pour faire émerger de nouveaux acteurs”. Louisa Stiiwe,
Directrice de projet, Délégation ministérielle au numérique en santé (eHealth Delegation).
htps://numeum.fr/livres-blancs/livre-blanc-sante-numerique-2030

115 Dossier médical personnel créé par la loi du 13 aolit 2004 relative a I’assurance maladie
et remplacé par le dossier médical partagé créé par la loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de
modernisation de notre systéme de santé.
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a l'égard de l'accés aux soins'®, ce qui est le signe d'une
convergence, au moins partielle, de <ces deux
fractures (Alonso, 2023 : 805).

Dans les faits, le développement actuel du numérique ne rendrait que partiellement
effectif le droit a la protection de la santé et le droit a I’égal accés au systeme de
santé ; voire, accentuerait les inégalités. Selon Christophe Alonso :

Quant a la période de crise sanitaire, elle constitua un
laboratoire d'observations grandeur nature, notamment des
procédés de téléconsultation: car si la crise a permis
d'évaluer les tensions existantes entre les bénéfices et les
risques que soulévent ces dispositifs numériques, elle fut
révélatrice surtout du fait que les personnes les plus
vulnérables ont été celles qui sont le plus restées a 1'écart de
ces mesures?!’, Un constat s'est finalement imposé : le nombre
de professionnels insuffisant par rapport a la population,
associé au manque de financement pour le matériel ainsi que
de personnel pour assurer la prise en charge et les rendez-
vous a distance, ne permet pas a ces dispositifs de
téléconsultation de contribuer a réduire les inégalités d'accés
a la santé (Alonso, 2023 : 805).

Par ailleurs, la pandémie a mis en exergue de nouveaux dangers dans le suivi
numérique des personnes sur les droits et libertés fondamentaux. Ainsi la
Commission Nationale Consultative des Droits de ’Homme (CNCDH) avait lancé une
alerte, alors que la Commission nationale de I’informatique et des libertés (CNIL)
était bien plus conciliante au sujet de ’application « StopCovid » (Montecler, 2020 :
861), en craignant que :

I’acceptabilité sociale de ce suivi puisse favoriser a l'avenir
I'usage d'une telle technologie pour d'autres fins (suivi
médical, contréle des étrangers, des manifestants, personnes
sous mesures individuelles de controle administratif et de
surveillance...) (Biget, 2020 : 917).

Quant a la définition de l’acceptabilité sociale, celle-ci fait consensus. Elle se
caractérise par ’assentiment de la population a un projet, ou a une décision résultant
du jugement collectif que ce projet ou cette décision est supérieure aux alternatives
connues incluant le statu quo (Gendron, 2014 : 124). L’acceptabilité sociale peut
s’apparenter a une stratégie de relations publiques pour éventuellement anticiper
des conflits, et elle peut simultanément étre comparée a un dialogue entre la société
civile et les décideurs (Battelier, 2012).

Cette notion d’acceptabilité sociale, plutot mobilisée, dans le champ des sciences
sociales, est aujourd’hui, pour I’essentiel, une notion embarrassante :

une notion floue, émergente et encore instable, mais qui peut
étre analysée comme un cadre cognitif suggérant une
redéfinition (ou tout au moins un ajustement) des politiques

116 Fondation Roche (2021). Rapport de l'Observatoire de l'accés au numérique en santé, p. 32.

117 Comité National Pilote d'Ethique du Numérique (CNPEN) (2020). Enjeux d'éthique liés aux
outils numériques en télémédecine et télésoin dans le contexte de la COVID-19. Bulletin de veille
n° 3, 21 juill.
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et des pratiques publiques traditionnelles de planification et
de gouvernance (Fortin et Fourmis, 2014 : 231).

Appliquée au numérique en santé, le registre de la critique est connu : opacité et
complexité de la politique du numérique en santé, risques d’atteinte aux droits
fondamentaux par un mésusage des données de santé... On congoit des lors que la
recherche du renforcement de I’acceptabilité de la politique du numérique en santé
soit un enjeu pour l'institution.

Quelles seraient les conséquences du recours a la notion d’acceptabilité sociale du
numeérique sur le droit de la santé ? Est-ce un besoin de constater les bénéfices
sanitaires et médico-sociaux ainsi que le renforcement de ’effectivité du droit a la
protection de la santé ? Ces questions laisseraient sous-entendre un soupgon
d’illégitimité, un défaut de confiance, tant des usagers que des citoyens, une
incapacité de ’institution a entourer ses décisions d’un consensus tel qu’elles soient
soustraites a toute forme de critique sociale. Autrement dit ’acceptabilité sociale
serait une notion essentiellement mobilisée quand elle est percue comme faisant
défaut ; étudier la qualité de la politique de santé numérique sous I’angle de sa
capacité a faire consensus serait en définitive un aveu de la carence de légitimité de
celle-ci. C’est en ce sens qu’elle paraitrait embarrassante.

Faudrait-il imaginer de construire une théorie juridique de ’acceptabilité sociale au
sein du droit de la santé lorsqu’il est question d’usage d’outils numériques ? Cette
problématique est évidemment en lien avec la question du rapport au droit et a la
science (I). C’est de la que nait la problématique de I’acceptabilité sociale. Ainsi,
cette réflexion n’est pas propre au numérique en santé. Elle en est un exemple
d’envergure en raison des forts enjeux dans ’espace globalisé contemporain, car
recourir a I’analyse de I’acceptabilité sociale du numérique en santé serait vecteur
de droits (de participation comme d’autonomie) (II).

I- L’acceptabilité sociale du numérique : une notion
juridique irriguant la construction du droit du
numérique en santé et son effectivité

Cette question semble trés éloignée des thématiques de santé et de numérique, qui
sembleraient tenir de sciences « dures » et particuliecrement rétives a toute
intrusion citoyenne dans ces domaines de compétences. Or, le droit peut étre un
instrument de contrdle de ’acceptation sociale, comme cela a été le cas dans le
contexte pandémique, mais I’acceptation sociale joue aussi un role dans le processus

de formation de la norme.

A) Acceptabilité du numérique et normativité : une
nécessaire convergence en droit de la santé

Relativement nouvelle dans le champ de la science juridique (Frison-Roche, 1993,
1271-1277), l’acceptabilité sociale a fait 1’objet d’une définition et d’une
conceptualisation assez poussée depuis les années 2000 par les chercheurs en
sociologie et science administrative (Barbier, Nadai, 2015). Mobilisée initialement a
propos des innovations techniques ou technologiques afin de mesurer le degré de
résistance sociale et les risques de conflits inhérents a leur développement, et de la
réception de la décision publique (Gendron, 2014 ; Pham et Torre, 2012 ; Fortin et
Fourmis, 2014), le sens de I’acceptabilité sociale peut étre précisé dans le champ du
droit (1), notamment administratif.
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La signification de cette notion, lorsqu’elle est mobilisée en droit conduit a examiner
les réformes afin d’identifier les dispositions qui concourent a rendre
« acceptables » les décisions rendues par les juridictions administratives et par les
institutions (2) ; cette acceptabilité étant un indice ou un marqueur de la qualité du
droit (3) et de la justice (garanties procédurales impartialité, indépendance...)
(Bonnotte, 2026).

1- L’acceptabilité sociale et théories juridiques : du fait
social a la l1égitimité des normes

Les textes légaux revétent une portée générale, a priori non compatible voire
difficilement conciliable avec une logique de co-construction, problématique au
cceur de ’acceptabilité sociale. D’aprés Contamin :

Au regard de la tradition 1égale rationnelle frangaise comme
d’une conception positiviste du droit, I’assertion précédente
pourrait sembler paradoxale. Parce que la loi est supposée
étre ’émanation de la volonté générale telle qu’elle a été
exprimée par les représentants du peuple, parce que la justice
est supposée ne faire qu’appliquer ces textes légaux a des cas
d’espéce, parce que textes légaux comme décisions de justice
sont donc supposés a priori conformes aux volontés du peuple
via la procédure méme dont ils sont ’émanation, la question
de P’acceptabilité sociale des uns et des autres, au sens
« d’assentiment de la population a un texte légal ou une
décision de justice que ce texte légal ou cette décision est
supérieur aux alternatives connues », semble ne pas se poser
(Contamin, 2024 : 11).

En outre, la théorie puriste de Kelsen préconisation un éloignement de la prise en
considération du « fait social » par peur d’une « contamination empirique » du droit,
la problématique de ’acceptabilité sociale du droit ne se poserait pas. Les citoyens
élisant une élite pour représenter le corps social, il s’agirait d’un gouvernement des
« sachants » agissant dans I’intérét des « citoyens profanes ». Ainsi, selon la vision
sociologique du droit, théorisée par Ehrlich!®, le droit du fait de sa nature, devrait
pouvoir se passer d’un tel assentiment. Qui plus est lorsque le droit s’applique a un
domaine qui apparait lui-méme trés rétif a ’intrusion des profanes, repoussés du
c6té du « non-savoir » : I'univers de la santé.

A T’inverse, Jean Carbonnier se proposait d’étudier « les réactions du milieu social a
la reégle de droit édictée » (Carbonnier, 1958 : 191-200). S’il est question d’une
acceptation sociale d’une norme juridique, on se rapproche aujourd’hui de
I’acceptabilité sociale d’une norme juridique. L’acceptabilité et 1égitimité seraient
synonymes (Raufflet et al. 2013) voire consubstantiels (Moliner-Dubost, 2011 : 259).
En effet, selon Jean-Emmanuel Ray, pour qu’il y ait effectivité du droit, y compris
prétorien, il faut qu’il y ait « acceptabilité sociale ». Celle-ci en serait un « un facteur
primordial de leur effectivité » (Ray, 1991 : 220). A I’inverse :

N

I’exigence d’acceptabilité aurait tendance a menacer la
primauté méme du droit, en faisant prévaloir les solutions de
compromis sur les régles du jeu que sont les lois, les
reglements et les institutions. C’est ainsi ’Etat de droit lui-

118 E., Ehrlich (1962). Fundamental Principles of the Sociology of Law. New York, Russel &
Russel (1913).
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méme que ce nouveau discours pourrait mettre en
péril (Contamin, 2024 : 20).

Ainsi, le refus social du numérique en santé risquerait d’annihiler la politique
nationale sanitaire actuelle.

2- L’acceptabilité sociale du numérique en santé et
légitimité du pouvoir normatif

La notion d’acceptabilité sociale du numérique en santé rend nébuleux ce qui releve
du juridique et du politique. Par le truchement du discours d’acceptabilité sociale,
les politiques auraient tendance a se dessaisir de leur travail de construction des
accords, voire des majorités, pour le confier a d’autres instances. Cette tendance est
confirmée par la création officielle d’une délégation au numérique en santé placée
sous l'autorité des ministres chargés de la santé, de 1'action sociale et de la sécurité
sociale (celle-ci étant effective bien avant sa consécration réglementaire)*o.

Cette derniére a notamment pour missions de proposer les évolutions du cadre
juridique applicable aux services numériques en santé notamment en matiére
d'interopérabilité, de sécurité, d'éthique, de développement durable, d'accés égal a
la santé, de protection des données et de respect du secret médical et d'assurer, de
superviser ou d'accompagner la mise en ceuvre de certaines plateformes ou services
numériques relevant des politiques publiques. La délégation est également chargée
de superviser, de suivre les financements publics consacrés au numérique en santé,
de représenter 1'Etat au sein du groupement d'intérét public lié a la santé, d'orienter
et de coordonner l'action au niveau européen et international dans le domaine du
numeérique en santé, et d'assurer le service public de l'information en santé.

Le concept du développement du droit par le truchement du pouvoir exécutif tend a
étre mobilisé

deés lors qu’une technologie ou filiere nouvelle souhaite étre
développée, voire démocratisée, les pouvoirs publics
proposant ainsi un nouveau modeéle de société basé sur
I’'intérét général en raison de sa rapidité et/ou de son
efficacité notamment pour mieux soigner » (Legros, 2024 :
24).

De plus, I’acceptabilité sociale est présentée comme un enjeu de gouvernance et de
société. La forte publicisation de la santé publique lors de la pandémie de Covid-19
a permis d’observer que, pour les décideurs politiques et sanitaires, elle demeure
gouvernée par des logiques régulatrices et fonctionnalistes, a rebours des valeurs
démocratiques et dans l’ignorance des paradigmes et des savoirs produits par les
sciences humaines et sociales. La catégorie d’« acceptabilité sociale » en est la
manifestation et I’un des instruments de la communication institutionnelle (Ollivier-
Yaniv, 2023).

Si la loi est ’expression de la volonté générale : qu’en est-il lorsque cette norme est
établie par des experts ? S’ils deviennent créateurs du droit, la crise de légitimité du
numérique en santé y trouverait peut-étre une partie de sa source.

119 Décret. n° 2023-373 du 15 mai 2023 portant diverses dispositions relatives a
l'administration centrale des ministéres chargés des affaires sociales et portant création
d'une délégation au numérique en santé.
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3- L’acceptabilité sociale et obligations positives des Etats
en droit de la santé

La notion d’acceptabilité sociale commence également a étre invoquée dans les
décisions de justice afin d’invoquer des obligations positives ou des ingérences de
I’Etat dans le droit de la santé des requérants. Chacune des deux juridictions
européennes a développé une interprétation favorable a la reconnaissance d'un droit
a la protection de la santé voire d'un droit d'accés aux soins en Europe, en fonction
de leur domaine de compétences (Sudre, 2021 : 49-75).

Leurs fondements different : pour la Cour de Justice de I’Union Européenne (CJUE),
c'est principalement par référence a un objectif de libre circulation dans un marché
européen unifié ou le numérique occupe une place d’envergure ; pour la Cour
Européenne des Droits de ’Homme (CEDH), c'est la résultante d'un « » dynamisme
interprétatif » (Sudre ; 2001 : 1365-1368) qui l'a conduite a dégager des obligations
positives mises a la charge des Etats (Roman, 2023 : 840). Ainsi, bien qu’il ne
s’agisse pas en l’espéce du droit du numérique en santé, la Cour Européenne des
Droits de ’Homme, dans son arrét Pejrilova ¢/ République tchéque’?°, énonce qu’en
matiére de droits en bioéthique (en I’espéce le droit de concevoir un enfant par
insémination post-mortem), les Etats doivent disposer en la matiére, en I’absence
d’un consensus européen, d’une large marge d’appréciation dans un domaine ou « les
préoccupations fondées sur des considérations morales ou sur 1’acceptabilité
sociale doivent étre prises au sérieux » (§58).

En effet, les « droits prévus a ’article 8 ne sont pas absolus et n’obligeraient donc
pas les Etats contractants » (Sudre, 2023 : 49) a 1égiférer dans un domaine qui ne
ferait pas consensus. Il serait légitime de penser qu’il pourrait en étre méme
concernant le droit du numérique en santé, les Etats Européens n’étant pas au méme
degré de déploiement des outils digitaux en santé. Ainsi :

dans l’espace globalisé contemporain, ou disparaissent les
souverainetés nationales et émergent des pouvoirs
incontrdlables, les droits fondamentaux représentent le seul
contrepoids visible dont disposent les citoyens (Rodota,
2010 : 55-70).

L’acceptabilité sociale serait dés lors un concept a consonnance juridique : a la fois
intimement liée a I'effectivité du droit, a la 1égitimité du pouvoir créateur du droit
et contraignant a son égard. Une exigence supplémentaire consisterait a respecter
un principe d’acceptabilité sociale et éthique du numérique en santé.

B) Vers un principe juridique d’acceptabilité sociale et
éthique du numérique en santé

Cette notion apparait dans les travaux de la doctrine francgaise relative aux enjeux
de la faisabilité de politiques publiques dans des domaines trés variés (Legros,
2024 : 23), y compris en bioéthique'?!. Cependant cette notion d’acceptabilité sociale

120 CEDH, 8 déc. 2022, n° 14889/19, Pejrilova ¢/ République tchéque, § 58 ; D. 2023. 716, note
A.-B. Caire ; AJ fam. 2023. 5, obs. A. Dionisi-Peyrusse ; Dr. famille 2023, n° 4, comm. 68, J.-R.
Binet.

121 1% utilisation en droit de la bioéthique : D. Thouvenin, « Les lois n°94-548 du 1°" juillet
1994, n° 94-653 et n°94-654 du 29 juillet 1994 ou comment construire un droit de la
bioéthique », D., 1995, p. 149, n°8, n°17, n°35 ; J.C., Galloux, « L’utilisation des matériels
biologiques humains : vers un droit de destination ? », D. 1999, p. 13.
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se confond souvent avec la notion « d’éthique du numérique » (1) et reprend une
large part du raisonnement relatif au principe constitutionnel de précaution (2).

1- Acceptabilité du numérique en santé et acceptabilité
éthique

L’acceptabilité sociale serait-elle une notion plus proche de I’éthique que de la
normativité/du droit ? A transposer en principes éthiques, il est attendu du dispositif
numérique qu’il fasse plus que de répondre a un principe de non-maltraitance ; il se
doit d’étre vecteur de bientraitance et d’autonomie. Serait-ce dés lors conciliable
avec ’acceptabilité sociale du numérique en santé qui s’appuie davantage sur le
principe éthique utilitariste qui veut le plus grand bien pour le plus grand nombre ?
Si l'un n’empéche pas l’autre, 1’éthique implique de ne pas se limiter a
« ’acceptable », en vertu de l’adage primum non nocere, mais tendre vers le
« désirable ».

Pour ce faire, la Délégation du numérique en santé a produit récemment un
référentiel d’éthique du numérique??2. Or il s’agit davantage de supports d’aide a la
construction de cette réflexion mais surtout d’aide a la constitution du projet en lui-
méme. En effet, ces référentiels ne sont pas des aides a une réflexion » éthique de
l’'usage » dans la relation de soins, car ce qui fait la valeur humaine d’un projet est
I’objet méme de son utilisation (but) et la facon dont il est effectivement utilisé.
Ainsi ce ne sont pas les outils « techniques » qui posent « nécessairement » les
dilemmes éthiques. Si ces référentiels et grille d’analyse sont en soutien a la
réflexivité éthique, ils visent davantage a résoudre les problématiques
d’« acceptabilité éthique » en ce que le projet sera conforme a ces « outils », au
minimum requis. On pourrait se risquer a dire que c’est ce qui est éthiquement et
réglementairement attendu.

L’acceptabilité sociale du numérique en santé ne peut s’envisager sans promouvoir
le respect des droits fondamentaux. Par exemple, la multiplication des plateformes
de données de santé, qu’elles soient publiques comme privées, nécessite une analyse
claire sur les décisions a prendre sur du long terme afin de recueillir, partager,
préserver, traiter et utiliser ces informations sensibles en préservant les droits
fondamentaux. L’usage de l’intelligence artificielle et de la garantie humaine y
trouvent un roéle central. Ainsi, dans ’objectif d’éclairer les pouvoirs publics, le
Comité consultatif national d'éthique et le Comité national pilote d'éthique du
numérique (CCNE/CNPEN, 2023) ont mené conjointement une réflexion afin de tenir
compte des enjeux relevant tant de 1'éthique de la santé que de 1'éthique du
numeérique. Ils adressent 21 recommandations aux pouvoirs publics, aux chercheurs,
aux concepteurs et gestionnaires de Plateforme de données de santé ainsi qu'au
public.

Fort heureusement, un mouvement intellectuel et politique de
résistance visant la décolonisation des données et de 1'IA est
en marche et passe par 1'adoption de principes éthiques d'IA
socialement ancrés et dépassant les seules valeurs
occidentales. L'IA centrée sur 1'humain tient alors compte de
la dimension individuelle, mais aussi collective, des relations

122 https://esante.gouv.fr/actualites/la-dgos-et-la-cellule-ethique-du-numerique-en-sante-
de-la-dns-publient-une-grille-de-reflexion-ethique-pour-lanalyse-des-situations-complexes-
en-telesante-destination-des-professionnels-pratiquant-des-actes-de-telesante
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entre les membres du groupe (Castets-Renard, Abimana,
Niane, 2023 : 33).

Ainsi ’acceptabilité sociale du numérique en santé permettrait de poser les jalons
de principes éthiques, dans une dimension inclusive, communautaire et de dignité
humaine collective.

Toutefois, un des « glissements » conduit a envisager la question de la qualité du
numeérique, le plus souvent, sinon exclusivement, sous l’angle d’une qualité
quantifiable, mesurable, ou du moins objectivement appréciable. Cette approche a
ainsi donné lieu a I’établissement de référentiels insistant sur les vertus désirables
qu’une juste santé « de qualité » se doit de posséder. Il apparait de plus en plus
évident que l’ingénierie innovante doit maintenant se soucier de 1’acceptabilité des
innovations de maniére que tous les efforts en matiere de gestion des ressources et
des métiers ne soient pas mis en échec par un obstacle imprévisible et impitoyable :
le refus social. Prise sous cet angle, ’étude de la qualité du numérique renvoie
fréquemment a la recherche des éléments de mesure de la performance de cette
derniére, une recherche qui reste surdéterminée par une approche gestionnaire,
managériale, ’analyse des parcours, la réduction ou a la maitrise des cofits...bien
loin de la réflexion éthique souhaitée. Les études conduites sur cette question
insistent ainsi beaucoup sur la rationalité des réformes pour atteindre des objectifs
d’efficience.

A cette « culture de la performance » sont d’ailleurs associés des outils de pilotage
et d’évaluation traduisant l’influence de la nouvelle gestion publique tant sur les
réformes conduites que sur la facon de penser la qualité de la politique de santé, y
compris numérique. Cependant, ces calculs doivent impliquer une gestion des
risques via une démarche proche du principe de précaution.

2- Acceptabilité du numérique en santé, acceptabilité des
risques et principe de précaution

La Feuille de route du numérique en santé 2023 présente le développement de la e-
santé comme la « meilleure alliée de notre santé ». Or ’actualité en
cybercriminalité (attaques d’hdépitaux??3, de la Caisse primaire d’assurance
maladie’®4...) sont des faits qui ne permettent pas de renforcer la confiance des
usagers dans l’accélération du numérique en santé. Ainsi, cette condition « de
confiance » prend une place cruciale au coeur du débat et des politiques publiques
mais également au niveau de la réglementation (Legros, 2022 : 21-23), en
transformation constante principalement concernant d’intelligence artificielle
(Teller, 2022 : 27-31 ; Cricthon, 2022 : 37 ; Arpin et Gamps, 2022). Or avoir
confiance dans la digitalisation du systéme de santé implique d’avoir connaissance
des risques et de pouvoir les accepter afin de démocratiser les technologies
disruptives en santé (Bourdin, 2022 : 25),

ceci tant pour l'accroissement de la puissance de nos outils
d'IA en santé, entre autres, que pour le maintien de l'intégrité
de nos systémes, et la pertinence de nos modeles prédictifs

123 https://www.latribune.fr/opinions/tribunes/hopitaux-la-france-traverse-une-veritable-
tempete-cyber-947101.html

124 https://www.latribune.fr/economie/france/un-francais-sur-deux-concerne-par-une-
cyberattaque-massive-visant-des-gestionnaires-du-tiers-payant-990009.html et
https://www.cybermalveillance.gouv.fr/diagnostic/ec543149-f500-4cco-a0ao-
77f8a0a6ds5eb
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pour l'aide a la décision clinique et publique notamment. La
domination technologique, donc compétitive, se résout
souvent en domination politique - par vagues, a
anticiper (Megerlin, 2024 : 119).

D’apres la définition de l’acceptabilité sociale, celle-ci implique une notion
d’assentiment. Ce dernier peut étre plus ou moins explicite, il demeure évolutif, et
peut changer au fur et a mesure des différentes étapes d’un projet ou du
développement d’une politique, et au gré de nouvelles considérations. Ainsi
« acceptabilité », « assentiment », « acceptation » sont des notions proches mais
non synonymes. En effet, ’acceptation peut étre définie comme 1’approbation
effective ou tacite a un projet ; I’acceptabilité renvoie, quant a elle, a une qualité
attribuée au processus d’élaboration du projet ou de la décision, et, le cas échéant,
a sa réalisation.

L’acceptation, comme I’inacceptation ou le refus, apparait comme 1’un des résultats
possibles d’un processus plus large : l’acceptabilité, qui désigne l’opération
d’agrégation, de cristallisation potentielle des conditions qui rendraient un objet
défini - projet ou décision - acceptable ou non. L’acceptabilité présente deés lors un
caractére dynamique qui fait défaut a l’acceptation qui, du reste, n’est pas la
conclusion nécessaire de ’acceptabilité.

Selon Bérengere Legros, l’acceptabilité sociale serait une « méthode » qui :

participe parfois a la construction sociale des risques que la
société va tolérer alors qu’elle ne peut étre que dans un calcul
des risques et donc dans une prise de risques dans les
décisions qui en découlent (Legros, 2024 : 27).

La méthode est proche du processus de précaution lors duquel les dommages sont
anticipés en prenant en considération les risques individuels et collectifs. Les
premiers débiteurs de I’obligation d’agir sont alors les pouvoirs publics.

Le principe constitutionnel de précaution se présente comme un véritable principe
d’action : celui d’informer (Laplaud, 2019 : 409). L’information du public doit étre
loyale et objective (Canivet, 2003 : 9). Par ailleurs, la confiance implique clarté et
intelligibilité (Bonnotte, 2016 : 690-691). Mais la perception du risque et son
acceptabilité peut varier suivant les bénéfices attendus par la population (par
exemple un meilleur accés a la santé, le maintien du lien de confiance dans le
systéme de santé, que le numérique soit un médiateur sécure au sein du colloque
singulier...). Le principe de précaution nourrit la réflexion relative a la décision
démocratique concernant une problématique scientifique, technique, éthique et
parfois juridique complexe.

Or les autorités se retranchent souvent derriere les avis des experts, notamment
parce qu’il n’est pas aisé de faire intervenir ’opinion des usagers a chaque décision.
Le principe de précaution devient un principe de responsabilité ayant pour
fondement une carence fautive de I’Etat. A I’instar du scandale du sang contaminé
(Greilsamer, 1992), les risques ayant été identifiés, il appartenait a I’Etat de prendre
les mesures nécessaires de police sanitaire, I’inaction ou le retard a agir constituant
une inertie fautive, qualifiée expressément par les juges de « carence fautive »
(Morelle, 1996). L’indemnisation se fonde sur le principe de la solidarité nationale
et non sur la responsabilité des pouvoirs publics. La question pourrait se poser
d’envisager un principe de perte de chance en raison d’un défaut d’information des
pouvoirs publics en santé numérique.

Opelka rappelle que :
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la notion d’acceptabilité sociale nous interpelle parce qu’elle
laisse entendre qu’un projet « accepté » par la « société » est
un projet meilleur. Il s’agit d’une supposition erronée. Les
cahiers de l’histoire débordent d’exemples de projets qui
étaient populaires au départ mais finalement désastreux a
plusieurs niveaux, et de mesures auxquelles la population
s’est opposée mais qui, quelques années plus tard, étaient
applaudies (Opelka, 2015 : 3).

II- L’acceptabilité sociale du numérique en santé :
vecteurs de droits ?

Initialement, l’acceptabilité sociale est une notion apparue comme étant
contradictoire avec les principes, les modalités et les discours de la démocratie
sanitaire, autrement dit d’une santé publique congue avec la société, fondée sur la
connaissance des « inégalités sociales et territoriales » en matiére de santé et de
vaccination anti-Covid-19 (Bajos et al., 2022) comme en matiére d’appropriation de
la logique de prévention, et rendant compte des individus en termes d’« autonomie »
et de « consentement éclairé » (Simon, 2022). Or la santé, y compris digitalisée, ne
peut-étre qu’une chose de « res publica » : c’est une question de démocratie. En effet,
I’acceptabilité sociale est une notion qui nécessite une coopération, une co-
construction d’une chaine d’acteurs que ’on retrouve souvent dans la littérature
avec ’expression « démocratie participative » (Friser, Yates, 2021 : 5-16) (A). En
outre, ’acceptabilité sociale du numérique, si elle est bien appréhendée pourrait étre
vecteur de droits individuels en santé (B).

A) Une démocratie sanitaire participative : de nouveaux
droits collectifs en santé ?

Pour saisir ce rapport normatif, il convient d’abord de questionner la terminologie.
En effet, dans la littérature scientifique, différents modeéles et concepts sont utilisés
pour désigner ’adhésion citoyenne. Ils renvoient essentiellement aux notions d’«
acceptation sociale » et d’« acceptabilité sociale » (Battelier, 2015). Largement
utilisées dans la littérature anglophone, et de plus en plus dans la littérature
francophone, ces deux notions ont pu étre mobilisées de maniére interchangeable
alors qu’elles semblent pouvoir étre distinguées, la premiére relevant d’un état et la
seconde d’un processus (Bonnotte, 2016 : 689).

S’il fallait dégager les conditions de la construction de I’acceptabilité sociale, on
pourrait soutenir que celle-ci nait en amont du projet, a la définition ou a la
réalisation duquel les citoyens doivent étre associés ou dont ils doivent au moins
partager les finalités, qu’elle repose sur la communication autour du projet, sur les
échanges réciproques entre autorités publiques porteuses du projet et les citoyens
(dans une démarche d’apprentissages communs a l’instar du recours accrus aux
patients experts et a la société civile pour I’élaboration de recommandations de
bonnes pratiques'?5) et au final sur la réalisation d’un consensus social qui conféere
une autorité ou une légitimité forte a la décision (Gendron, 2014). L’acceptabilité
sociale traduit un jugement collectif a la formation duquel les préférences

125 https://www.has-sante.fr/jcms/p_3485788/fr/recommandations-lieux-et-conditions-d-
environnement-pour-la-realisation-d-une-teleconsultation-ou-d-un-telesoin
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individuelles peuvent concourir mais qui repose avant tout sur des valeurs
partagées, une évaluation collective.

Cette définition de ’acceptabilité sociale proposée par Gendron fait référence a la
population qui accepte. La décision liée a un projet interpelle différents acteurs,
dont, au premier chef, les populations visées qui seront directement touchées par
une décision, une politique, une évolution législative. Par ailleurs, les projets
intangibles, ou encore ceux qui soulévent des enjeux sociétaux larges, comme la
santé numérique, concernent un éventail beaucoup plus étendu d’acteurs
susceptibles de souhaiter avoir voix au chapitre. Dans tous les cas, ces acteurs
devront construire leur légitimité pour intervenir dans le débat et la démocratie
sanitaire. Une telle démarche avait déja été initiée lors des Etats généraux de la
bioéthique en 2008 et se multiplie sur différentes thématiques a forts enjeux sociaux
telle que la fin de vie avec la Convention citoyenne. Selon Jean-Sylvestre Bergé :

L’expression « assemblées citoyennes » désigne des formes
variées de conventions ou de conférences constituées en
marge des  institutions publiques représentatives-
délibératives traditionnelles.

Elles revétent généralement trois grandes caractéristiques :

- leur composition, faite de citoyens « ordinaires », tirés au
sort dans des groupes préconstitués, censés représenter la
diversité de la population,

- leur spécialisation sur un objet déterminé de discussion-
proposition,

- leur vocation a cesser leurs activités une fois les travaux
achevés »

Les travaux de ces assemblées font généralement I’objet d’une
diffusion publique large, notamment grace a Internet.
L’essentiel du livrable attendu consiste en des propositions
que les gouvernants s’engagent plus ou moins fermement a
prendre en compte dans 1’élaboration de leurs politiques
publiques, ce qui implique notamment des dispositifs
juridiques en tout genre (modification de la constitution, de
la loi, des textes réglementaires) (Bergé, 2023 : 49).

L’acceptabilité sociale en santé numérique implique une co-construction, une
coopération de toutes les parties prenantes: usagers (patients comme
professionnels de santé), technicien, chercheurs, politiciens... Malgré un concept
similaire bien plus discret et afin de mettre en exergue la volonté de rechercher
I’acceptabilité sociale du numérique, on retrouve tous les outils de la démocratie
participative.

Ces derniers représentent a cet égard des mécanismes pertinents pour que soit
acceptée la décision, la politique de santé numérique : invitation du public a
intervenir dans le processus de la décision publique (concertation?S,
consultation??), participation des usagers aux activités de service public (auditions,

126 https://esante.gouv.fr/espace-presse/presentation-de-la-doctrine-du-numerique-en-
sante-2023-et-appel-la-concertation-publique

127 https://www.cnil.fr/fr/cloturee-videosurveillance-dans-les-chambres-dehpad-la-cnil-
lance-une-consultation-publique et https://gnius.esante.gouv.fr/fr/programmes-
nationaux/strategie-dacceleration-sante-numerique/resultats-consultation
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enquétes, sondages'?®), démocratisation et performance de I’administration
(CONSEIL D’ETAT, 2022). Le dialogue et la co-construction sont ici présentés comme
des outils de I’acceptabilité sociale de la digitalisation de la santé.

Il est vrai que la mutation des normes sociales et juridiques ne peut s’élaborer sans
le regard interdisciplinaire. Mener une étude de ’acceptabilité sociale suppose, dans
un premier temps, de rechercher les fondements du jugement collectif, les
dynamiques et les processus a ’ceuvre dans la contestation, souvent complexes,
parfois identitaires, qui s’expriment dans ’espace public, y compris dans les médias.
L’examen et la prise en compte de ces facteurs d’influence sont en effet nécessaires
pour favoriser une acceptation sociale, une appropriation de la décision, de la
politique, ce qui ameéne, dans un deuxiéme temps, a s’interroger sur les moyens, les
stratégies pour maitriser, voire contrdler, la contestation afin d’éviter la
cristallisation des positions de contestation propres a ne plus permettre
I’acceptation. Quant a I’analyse de la communication institutionnelle, I’invocation de
I’« acceptabilité sociale » en matiére de santé publique et de santé numérique est
devenue caractéristique des « discours de décideurs qui s’enquierent par avance des
réticences ou des oppositions formulées par ceux auxquels s’adressent leurs
décisions » (Ollivier-Yaniv, 2023 : 195-212).

En outre, ’avis du Comité Consultatif National d’Ethique n® 137 rappelle que le
respect de I’éthique en santé publique et la confiance dans celle-ci se conditionnent
mutuellement pour réaliser I’objectif d’une santé publique au service de l’intérét
général (CCNE, 2021 : 7). Mener des débats et aboutir a une délibération collective
est un vecteur favorable a la définition d’actions a construire en vue d’une co-
construction du bien commun que représente la santé publique (CESE, 2023). Cette

nouvelle forme de démocratie participative sous-tend

la construction de nouvelles valeurs éthiques, soubassement
de la régle de droit, telle la notion de bio-citoyenneté induite
dans I’éthique du partage des données de santé (CCNE, 2019 :
53) (...) confrontant la solidarité nationale a ’autonomie et la
liberté individuelle (Legros, 2024 : 38).

Ainsi, la mutation des droits de la biomédecine et de la santé sont dorénavant
conditionnés formellement ou implicitement a leur acceptabilité sociale issue d’un
processus de démocratie participative. Cependant, le recours a ces processus résulte
de la volonté des pouvoirs publics et non d’une condition de forme -
constitutionnelle, législative ou reglementaire - obligatoire. Elles n’ont aucune
existence légale ce qui risque d’entrainer une crise de 1égitimité quant a la valeur de
leurs recommandations. Le recours accru a ces procédés pose également la
problématique de la légitimité des associations d’usagers et plus généralement de la
place de la démocratie représentative en santé. Ainsi ces deux formes de démocratie
sanitaire doivent s’envisager a des fins de complémentarité et non de concurrence.

Jean-Gabriel Contamin interroge sur ce point :

Pourrait-on se retrouver devant un simulacre de processus
participatif dans lequel le processus d’acceptabilité sociale se
résumerait aux trois i: informer le public, solliciter ses
demandes (inputs) et les ignorer (Contamin, 2024 : 19).

128 https://sante.gouv.fr/actualites/presse/communiques-de-presse/article/le-numerique-
en-sante-ce-qu-en-pensent-les-francais
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Concernant le principe de précaution (v. supra), ce sont les pouvoirs publics qui
décident, en fonction des conclusions des experts si le risque est acceptable. Alors
que l’acceptabilité sociale implique que la société civile participe a la prise de
décision de ce qu’elle accepte ou non comme risque. La question se posera qu’en a
I’engagement de responsabilité: n’est-on pas face a une «dilution de
responsabilité », I’Etat se désengageant en sollicitant 1’assentiment de la société
civile ? En outre, le risque de dérive démagogique 1ié a la généralisation du discours
de ’acceptabilité sociale est sous-jacent.

Par conséquent, la participation publique peut-étre un vecteur de 1’acceptabilité
sociale du numérique en santé a condition que le processus ne soit pas « confisqué »
par les experts, la seule position des sachants ne saurait suffire. A défaut de poser
les jalons d’une nouvelle forme de démocratie en santé numérique, ’acceptabilité
sociale serait vectrice de droits individuels en santé.

B) L’acceptabilité sociale et droits individuels

Pour tenter de répondre a la question de l’acceptabilité éthique d’un dispositif
numérique en santé, il faut mettre en balance la liberté de la personne (de consentir
ou non a son utilisation) et I’instrumentalisation contractualisée du corps ou des
données de santé de la personne. Encore faut-il que les usagers soient en mesure de
jouir de leurs droits qu’ils soient relatifs a la protection et ’utilisation de leurs
données de santé comme au sein du colloque singulier. Cette multiplication des
droits renforce le devoir d’information a destination des usagers, l’information
devant porter sur leur santé ainsi que sur l'usage d’outils numériques. Ainsi,
I’acceptabilité sociale du numérique s’intéresse a ces risques d’« infobésité », aux
conséquences sur la relation de soin et surtout au principe d’égal accés aux soins.

En effet, la définition de ’acceptabilité se réfere a I’idée que le projet doive étre jugé
comme étant supérieur aux alternatives connues, y compris le statu quo. Le projet
doit étre comparé aux autres options possibles, incluant celle de ne rien faire :
utiliser le numérique en santé ou non lors de son propre parcours de soins.

Dans la premiére hypothése, la dématérialisation peut constituer un atout évident
pour simplifier 1'acces au droit et notamment 1'acces aux soins, mais elle ne doit pas
s'accompagner d'une connexion imposée et subie se concrétisant par un transfert de
charges sur l'usager. La numérisation des services publics doit s'adapter aux
situations sociales des personnes et non l'inverse. Quant a l'accés aux droits sociaux,
et tout particuliérement a la santé, il ne doit pas étre tributaire des mérites des
patients.

Le risque ici est de conduire a une « maltraitance institutionnelle » (Défenseur des
Droits, 2022 : 24) et de nourrir un paradoxe qui consiste en un renversement de
I'adaptabilité des services publics vers 1'adaptabilité des usagers qui doivent étre
capables de faire les démarches en ligne parce que le progrés prend ce sens. Comme
le précise P. Brotcorne :

ce ne sont pas les variations dans l'accés et les usages qui
révelent les phénomeénes d'inégalités numériques mais leur
incidence sur la capacité des personnes a tirer profit des
possibilités offertes par les technologies pour mener leurs
propres projets et renforcer leur participation a la société
(Brotcorne, 2020).

Autrement dit, une différence se révélera étre une inégalité lorsqu'elle ne permettra
pas l'accés a des droits ou a des services essentiels, comme ceux de santé. Or, a
I'heure ou les services d'intérét public migrent progressivement vers des modalités
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numeériques, les conséquences de la dématérialisation se traduisent, pour certains
publics, soit par un risque d'abandon, soit par un renoncement aux soins. Le
numérique en santé ne serait pas acceptable, a ce niveau, car portant atteinte au
droit a la protection de la santé.

Afin de remédier a ces effets pervers, I’empowerment des usagers est a promouvoir.
Il représenterait la condition préalable a I’acceptation du numérique en santé, car :

I’amélioration de l’accessibilité mais aussi de l’intelligibilité
des informations sont des principes fondateurs préalables a
I’éducation a la santé et thérapeutique. L’objectif est de
développer des compétences individuelles et collectives des
patients afin de créer un empowerment via des programmes
d’accompagnement dédiés (Laplaud, 2019 : 552).

De plus, ’'empowerment développe le sens critique, les capacités de prises de
décision, d’action, d’autonomisation. Il devrait étre percu comme un enrichissement
des échanges. Cependant I’empowerment en santé numérique ne peut se concevoir
sans analyser la littératie en santé des usagers. Définie comme l'aptitude a
comprendre et a utiliser 1'information écrite dans la vie courante (OCDE, 2000), la
littératie serait 1'une des clés de compréhension de ces inégalités spécifiques. Elle

s'applique aussi au numérique en santé et nous éclaire un peu
plus sur la provenance et les éléments qui structurent les
inégalités tout en attirant notre attention sur la complexité de
leurs déterminants. Elle désigne alors «la capacité de
rechercher, de trouver, de comprendre et d'évaluer des
informations sur la santé provenant de sources électroniques
et d'appliquer les connaissances acquises pour traiter ou
résoudre un probleme de santé (Norman Cameron, Skinner
Harvey, 2006 : 2-10).

L’empowerment, en ce qu’il renforce la capacitation des usagers permet une
appropriation de ceux-ci des outils numériques et des droits y afférents. Si
l'autonomisation en santé et

l'empowerment, recelent en soi, « des objectifs louables, dans
leur rhétorique » (Ramel, 2020 : 58), ils restent assortis du
risque d'une responsabilisation accrue des patients dont 1'une
des dérives potentielles serait de permettre aux structures
étatiques, dépassées notamment par des probléemes
économiques, sociaux ou méme de démographie médicale, de
se déresponsabiliser (Grand-Perrin, 2023).

Enfin, la littératie et ’empowerment ne sont pas non plus la panacée pour renforcer
I’acceptabilité sociale du numérique en santé et ’effectivité des droits individuels
car bien d’autres facteurs doivent étre pris en considération. Alonso constate

[qu’] il est illusoire de penser que toutes les barrieres a 1'acces
aux soins peuvent étre surmontées par les outils numériques
dont l'appropriation par les patients est inégale et dépend de
multiples déterminants: économiques, géographiques,
sociaux ou encore générationnels. Le développement des
dispositifs numériques en santé ne réduit pas - ce n'est
d'ailleurs pas son objet - les inégalités. Dans bien des
situations, il dévoile leur aspect multidimensionnel et
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contribue a leur maintien, a leur renforcement voire a leur
reproduction (Alonso, 2023 : 805).

Conclusion

De plus en plus I’éthique de la santé vient a traiter d’éthique du numérique. La
recherche de I’« acceptabilité sociale » du numérique en santé n’est pas qu’une
démarche de réflexion éthique mais elle en est le préalable pour comprendre les
dilemmes et leurs fondements. Elle est également un construit social : celui du droit
de la santé numeérique, vectrice de droits collectifs et individuels et plus largement,
d’un droit a la protection de la santé dans un espace européen digitalisé.

En effet, la problématique de la valorisation des données de santé pose des questions
éthiques mais également du/des modele(s) économique(s) (CCNE, 2023 : 10). Les
données de santé représentent un patrimoine immatériel capital, leur disponibilité,
leur intégrité et leur exploitation numérique ne doivent pas aller a I’encontre des
droits fondamentaux des personnes et des usagers. Un équilibre doit étre trouvé
entre les exigences portées par I’intérét public et celles garantissant le respect de la
dignité. Ainsi le numérique en santé ne doit pas réifier le patient, il ne doit pas étre
objet de soins via des outils digitaux ; le numérique en santé doit le rendre acteur et
sujet de droits.
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Resumen: En Latinoamérica (LA), como en muchas partes del mundo la Enfermedad
Renal Crénica (ERC) es un problema serio de salud publica, asociado a gran
morbilidad, mortalidad, y grandes costos econdémicos y sociales. Andlisis recientes
muestran que en LA, conforme disminuye el producto interno bruto de los paises,
tienen una carga global de la ERC mayor, generando grandes disparidades en salud
renal, entre ellas el acceso a las terapias de reemplazo renal (TRR), a pesar de contar
con cobertura y accesibilidad del 100% a estas terapias (didlisis peritoneal,
hemodidlisis, trasplante renal). Por lo tanto, hablar de accesibilidad y cobertura no
asegura que se cumpla con criterios de igualdad, equidad, gratuidad, trato digno o
satisfacer las necesidades y mucho menos la calidad en la provisién del tratamiento.
Por lo tanto, a pesar de que la estructura parece similar entre nuestros paises, cada
uno de ellos debe adoptar enfoques muy diferentes para hacer frente a la carga global
de la ERC, tomando en cuenta que, el andlisis de disparidades en salud renal no se
refiere solo a la injusticia en el reparto y en el acceso a las TRR, sino también, al
proceso intrinseco que la genera. Por lo que, es necesario detenernos a reflexionar
sobre qué factores en LA pueden estar contribuyendo a su generacidn, y establecer
estrategias encaminadas a reducir la brecha entre paises no solo relacionada con el
acceso a las TRR, sino también para desarrollar politicas gubernamentales para
promover la salud renal de toda su poblacién.

Palabras clave: disparidades en salud, desigualdad, inequidad, enfermedad renal
crénica, terapias de reemplazo renal, Latinoamérica

Résumé : En Amérique latine, comme dans de nombreuses régions du monde,
I'insuffisance rénale chronique (IRC) est un grave probléme de santé publique,
associé a une morbidité et une mortalité élevée, ainsi qu'a des cofits économiques et
sociaux importants. Des analyses récentes montrent qu'a mesure que le PIB des pays
de la région diminue, le fardeau global de la maladie rénale chronique augmente, ce
qui génere d'importantes disparités en matiére de santé rénale, notamment en ce
qui concerne l'accés aux thérapies de remplacement rénal (TRR), malgré une
couverture a 100 % et 1'accessibilité de ces thérapies (dialyse péritonéale,
hémodialyse, transplantation rénale). Par conséquent, parler d'accessibilité et de
couverture ne garantit pas que les critéres d'égalité, d'équité, de gratuité, de
traitement dans la dignité ou de satisfaction des besoins soient respectés, sans parler
de la qualité de la fourniture des traitements. Aussi, bien que la structure semble
similaire dans nos pays, chacun d'entre eux doit adopter des approches treés
différentes pour faire face au fardeau mondial de 1'IRC, en tenant compte du fait que
l'analyse des disparités en matiére de santé rénale ne se référe pas seulement a
I'injustice dans la distribution et 1'acceés a I'EER, mais aussi au processus intrinseque
qui la génere. Il est donc nécessaire de s'arréter et de réfléchir aux facteurs qui, en
Amérique latine, peuvent contribuer a sa création, et d'établir des stratégies visant
a réduire l'écart entre les pays, non seulement en ce qui concerne l'accés a
I'épuration  extra-rénale, mais aussi pour développer des politiques
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gouvernementales visant a promouvoir la santé rénale de l'ensemble de la
population.

Mots clés : disparités en matiére de santé, inégalités, iniquité, maladie rénale
chronique, traitements de substitution rénale, Amérique latine

Resumo: Na América Latina, como em muitas partes do mundo, a Doenca Renal
Cronica (DRC) é um grave problema de sadde publica, associado a alta morbidade e
mortalidade e a grandes custos econ6micos e sociais. Analises recentes mostram que,
a medida que o PIB dos paises da regidao diminui, a carga geral da DRC aumenta,
gerando grandes disparidades na satde renal, incluindo o acesso a terapia renal
substitutiva (TRS), apesar de haver 100% de cobertura e acessibilidade a essas
terapias (dialise peritoneal, hemodidlise, transplante renal). Portanto, falar em
acessibilidade e cobertura ndo garante que os critérios de igualdade, equidade,
gratuidade, tratamento digno ou satisfacdo das necessidades sejam atendidos, muito
menos a qualidade na prestagao do tratamento. Portanto, embora a estrutura pareca
semelhante entre nossos paises, cada um deles deve adotar abordagens muito
diferentes para lidar com a carga global da DRC, levando em conta que a andalise das
disparidades na saide renal nao se refere apenas a injustica na distribuicao e acesso
a TRS, mas também ao processo intrinseco que a gera. Portanto, é necessario parar
e refletir sobre quais fatores na América Latina podem estar contribuindo para sua
geracao e estabelecer estratégias destinadas a reduzir a lacuna entre os paises em
relacdo ao acesso a TRS, assim como para desenvolver politicas governamentais que
promovam a satide renal de toda a populacéo.

Palavras chave: disparidades em satde, desigualdade, iniquidade, doencga renal
cronica, terapias de substituicdo renal, América Latina

Abstract: In Latin America, as worldwide, chronic kidney disease (CKD) is a serious
public health problem, associated with high morbidity, mortality, and great
economic and social costs. In some nations, recent analyses show that as lower
(Gross Domestic Product) GDP as greater overall burden of CKD, so in those with
lower GDP great disparities in renal health and access to renal replacement
therapies (RRT) are shown due to economic factors, despite the fact of 100%
coverage and accessibility to these therapies (peritoneal dialysis, hemodialysis,
renal transplantation). So full accessibility and coverage does not ensure equality,
equity, free of charge, dignified treatment or meeting the needs criteria, even if the
quality of provided treatment is considered. Although the structure seems similar
among our countries, each one of them must adopt very different approaches to face
their specific burden of CKD, considering that the analysis of disparities in renal
health does not only refer to the injustice in the distribution and access to RRT, but
also to the intrinsic process that generated by CKD. Therefore, it is necessary to stop
and made a critical reflection about the contributing factors of disparity, justice, and
access to RRT in Latin America, and to establish strategies aimed at reducing the gap
between countries not only related to access to RRT, but also to in government
policies development to promote the renal health of the entire population.

Keywords: health disparities, inequality, inequity, chronic kidney disease, renal
replacement therapies, Latin America
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Introduccién

De acuerdo con la Real Academia Espafiola, el concepto de disparidad proviene de la
palabra latina “Dispar, Disparis” que significa desemejanza, desigualdad y diferencia
de unas cosas respecto de otras.'3? Si bien en todos los ambitos de la vida humana,
la disparidad esta presente y marca diferencias en indicadores de desarrollo
econémico y social de un pais, la disparidad en salud (DS) es uno de las
determinantes esenciales a considerar al momento de definir politicas publicas,
porque para alcanzar mejores objetivos de desarrollo sustentables’33 en una
poblacién es necesario que se garantice y promueva la salud y el bienestar de una
forma equitativa.

Pero, no todas las diferencias en salud se engloban dentro del término de disparidad.
Por ejemplo, las variaciones en salud de las personas mayores con relaciéon a la
poblacién joven se deben en gran parte al propio proceso de envejecimiento; es decir
estas diferencias son de origen biolégico (Braveman P, 2014; Urrutia MT & Cianelli
R, 2010). Para entender el concepto de DS, desde 1990, en Estados Unidos, la
iniciativa Healthy People, 2020, disefiada para orientar los esfuerzos nacionales de
promocién de la salud y prevencién de enfermedades, con el fin de mejorar la salud
de la nacién, lo define como*34:

un tipo particular de diferencia de salud que esta
estrechamente vinculada con desventajas econdmicas,
sociales o ambientales. Las disparidades sanitarias afectan
negativamente a grupos de personas que han experimentado
sistematicamente mayores obstaculos sociales o econémicos
para la salud debido a su grupo racial o étnico, religién,
situacién socioeconémica, sexo, edad o salud mental;
discapacidad cognitiva, sensorial o fisica; orientacién sexual
o identidad de género; ubicaciéon geografica; u otras
caracteristicas histéricamente vinculadas a la discriminacién
o la exclusion...

En el constructo conceptual de la DS, es importante no utilizarla como sinénimo de
desigualdad e inequidad, ya que, si bien estdn relacionadas, son completamente
distintas, y confundir estos términos puede ocasionar una inadecuada utilizacién de
recursos (Braveman P, 2014; Urrutia MT & Cianelli R, 2010).

La desigualdad, se refiere a cualquier diferencia en la salud de los individuos o las
poblaciones socialmente relevantes. Cualquier caracteristica cuantificable en salud
puede variar generando una desigualdad en salud (Arcaya MC, et al., 2015). Para
este analisis se han considerado desde indicadores simples (prevalencia, incidencia,
morbilidad, mortalidad) hasta mediciones mas complejas (afios de vida vividos con
discapacidad, afios de vida perdidos por muerte prematura) (Huang DT, et al., 2022).
Es importante, resaltar que, en esta definicién, no incluye ningéin juicio moral sobre
si estas diferencias son justas o no.

Por el contrario, la inequidad en salud es un tipo especifico de desigualdad que
denota una diferencia injusta en la salud. En este caso las diferencias en salud son

132 Real Academia Espafiola: Diccionario de la lengua espafiola, 23.2 ed., [versién 23.7 en
linea]. <https://dle.rae.es/disparidad>

133 Objetivos de desarrollo sostenible. Disponible en:
https://www.un.org/sustainabledevelopment/es/objetivos-de-desarrollo-sostenible/

134 Healthy People. Disponible en: https://www.cdc.gov/nchs/healthy_people/index.htm

174


https://dle.rae.es/disparidad
http://www.un.org/sustainabledevelopment/es/objetivos-de-desarrollo-sostenible/
http://www.cdc.gov/nchs/healthy_people/index.htm

TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

prevenibles e innecesarias, por lo tanto, permitir que persistan es injusto (Arcaya
MC, et al., 2015). Por lo tanto, la distincién més importante entre los términos
desigualdad e inequidad es que en la primera se refiere especificamente a una
descripcién cuantitativa de las caracteristicas relacionadas con la salud, mientras
que la segunda requiere analizar factores causales y de emitir un juicio moral del
porqué la desigualdad estd mal (Kawachi I, et al., 2002).

La inequidad es la presencia de disparidades y desigualdades entre grupos o
poblaciones relacionadas a circunstancias sociales, econémicas, demograficas o
étnicas®3s. La DS, denota una diferencia injusta en salud y dichas diferencias deben
ser sistematicas y potencialmente remediables (Lobato HS, 2010), ya que permitir
que persistan es también injusto. La DS estd intimamente vinculada con la equidad,
sin duda alguna, si hay disparidades no hay equidad en salud.

En este sentido, la equidad es la ausencia de disparidades y desigualdades entre
grupos. Es un concepto mas cercano a la nocién de justicia distributiva como
respuesta a las necesidades y demandas sanitarias de las poblaciones y, 1o que es
especialmente relevante es que esta justicia social distributiva debe estar en
concordancia con los principios de los derechos humanos (Cardona D, et al., 2013).
Por lo tanto, para disminuir las inequidades en salud, es necesario que las
instituciones nacionales de salud y/o organizaciones internacionales establezcan
programas de accién, considerando siempre los factores estructurales que afectan
las condiciones de vida de las personas (determinantes sociales de la salud), la
presencia de politicas injustas, el estado de desarrollo econémico y la mala gestién
politica de cada pais (Almeida-Filho N, 1999).

Para construir una politica de salud acorde a la nueva realidad epidemiolégica, es
necesario, ademas de identificar cudles son las principales causas y factores de
riesgo que originan pérdidas en salud, y mayor carga a los servicios de salud
(Schroeder SA, 2007) garantizar una accesibilidad, equidad e igualdad para toda la
poblacién a los distintos niveles de atencién médica, especialmente en enfermedades
crbénicas de alto impacto financiero para las instituciones de salud, como es el caso
de la enfermedad renal crdénica (ERC) o la enfermedad renal crénica terminal
(ERCT).

En este sentido, las causas de DS en el acceso a las terapias de reemplazo renal
(TRR), son debidas a los determinantes sociales de la salud, referidos como
desventajas econdémicas, sociales, ambientales, falta de acceso a la educacién, el
racismo y etnias, edad e identidad de género (Crews DC, et al., 2019). Ademads de
servicios de salud fragmentados, segmentados, ineficientes, burocraticos,
heterogéneos, sin relacién entre ellos, incluso la ERC tipicamente se ensafia mas con
la pobreza (Nicholas SB, et al, 2015). De hecho, El Dr. Steven Schroeder (Schroeder
SA, 2007), quien fuera presidente de la Fundacién Robert Wood Johnson, de los
Estados Unidos, argumenté que:

[...] dado que los menos afortunados se ven afectados de
forma desproporcionada por los determinantes sociales de la
salud sobre los que se puede actuar, debemos centrarnos en
esta poblacién para mejorar la salud de los estadounidenses y
concentrar nuestras estrategias en los comportamientos
sanitarios, los factores sociales, la atencién sanitaria y el
medio ambiente [...]

135 Healthy People. Disponible en: https://www.cdc.gov/nchs/healthy_people/index.htm
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La posicién del Dr. Schroeder, determina una clara directriz para establecer una
mayor equidad social como parte de una amplia estrategia para mejorar los
resultados en salud, especialmente en aquellas poblaciones vulnerables.

La enfermedad renal crénica como problema de
salud publica en Latinoamérica

A nivel mundial se ha demostrado un incremento dramdatico en la prevalencia e
incidencia de la ERC, la cual afecta aproximadamente a 850 millones de personas de
distintas razas y regiones del mundo (Bello AK, et al., 2023). Es actualmente la 82
causa de mortalidad mundial y se prevé que sera la 52 causa de aflos de vida perdidos
en 2040.13% Por otra parte, el 80% de la poblaciéon con ERC reside en paises de bajo
y mediano ingreso, y se generan entre 2.3 a 7.1 millones de muertes prematuras por
falta de acceso a una terapia de sustitucién renal (diadlisis peritoneal [DP],
hemodidlisis [HD] y trasplante renal [TR]).!3” La carga mundial de la ERC esta
aumentando rapidamente con un incremento mas rapido en los paises de renta baja
y media (Ke C, et al., 2022) ocasionando una carga significativa para los sistemas de
salud, especialmente en regiones como Latinoamérica.

La prevalencia mundial de la ERC es de 9.5% y en Latinoamérica de 10.15%. En
comparaciones internacionales, los tres paises con mayor prevalencia son Japén
(20,2%), Puerto Rico (16,8%) y Estonia (16,8%). Con relacién a los afos de vida
ajustados en funcién de la discapacidad (AVAD) atribuibles a la ERC (es decir, afios
de salud plena perdidos debido a la ERC), a nivel mundial, el porcentaje de AVAD
imputables a la ERC es de 1,5%. Los tres paises con los AVAD mas bajos son Ucrania
(0,4%), Bielorrusia (0,5%) y Niger (0,6%), y los tres paises con los AVAD mas altos
son Nicaragua (7,1%), El Salvador (6,5%) y México (6,3%) (Bello AK, et al., 2023).
El reconocimiento gubernamental a la ERC como una prioridad de salud, la
disponibilidad de guias de manejo y referencia de la ERC desde estadios iniciales de
la enfermedad, asi como la existencia de programas de deteccién de la ERC, resultan
prioritarios para contener la carga global de la ERCT, especialmente en regiones con
economias comprometidas como es el caso de Latinoamérica.

El Registro Latinoamericano de Didlisis y Trasplante de la Sociedad Latinoamericana
de Nefrologia e Hipertensién (SLANH), ha informado un aumento continuo en el
numero de pacientes con ERCT en TRR en Latinoamérica. En términos de prevalencia
no ajustada, la cifra se incrementé de 278 pacientes por millén de poblacién (ppmp)
en 2000, a 866 ppmp en 2019 (Luxardo R, et al., 2021). A manera de comparacion,
en Europa, en el mismo afio se registraron cifras similares de 893 ppmp3® y en
Estados Unidos fue mayor (2465 pmp) ppmp)?39. Estos resultados constituyen un
verdadero reto para los sistemas de salud de Latinoamérica, al no contar con los
recursos financieros y de infraestructura que Estados Unidos o los paises europeos
cuentan para atender la demanda de pacientes en TRR. Por otro lado, el nimero de
pacientes que recibe didlisis o trasplante de un pais no es exactamente lo mismo que

136 World kidney day, 2024.Disponible en: https://www.worldkidneyday.org/2024-
campaign/

137 World kidney day, 2019.Disponible en: https://www.worldkidneyday.org/wp-
content/uploads/2019/05/Impact-Report-2019.pdf

138 European Renal Association. Disponible en: https://www.era-online.org/wp-
content/uploads/2022/11/ERA-Registry-Annual-Report-2019.pdf

139 United States Renal Data System. Disponible en: https://usrds-
adr.niddk.nih.gov/2021/end-stage-renal-disease/11-international-comparisons
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el nimero de pacientes con ERCT. Lo anterior es particularmente cierto en paises en
desarrollo en los que una cantidad no despreciable de pacientes que requiere una
TRR no tiene acceso a ella debido a sus restricciones econémicas y sistemas de salud
limitados.

Diferencias de la carga de la enfermedad renal
entre los distintos paises de Latinoameérica, de
acuerdo con el producto interno bruto

En Latinoamérica, aunque somos muy homogéneos en muchos aspectos, también
somos muy heterogéneos en otros, especialmente en lo referente a lo politico, social
y econémico. El Banco Mundial, clasifica a las economias del mundo de acuerdo al
ingreso nacional bruto en cuatro grupos: paises de alto ingreso (producto bruto
interno [PIB] percapita >12,375 dolares), mediano-alto (3,996-12,375), mediano-
bajo (1,026-3,995) y bajo ingreso (>1,025)4°.

De acuerdo con esta clasificacién, 16% de los paises de Latinoamérica son
considerados de ingreso bajo-mediano (Bolivia, Honduras, Nicaragua), 61% como de
ingreso mediano-alto (Argentina, Brasil, Colombia, Cuba, Ecuador, El Salvador,
Guatemala, México, Paraguay, Perud, Republica Dominicana, Venezuela) y finalmente
el 22% de alto ingreso (Chile, Costa Rica, Panamd, Uruguay). En la Tabla 1, se
muestran las diferencias en algunos indicadores de la carga de la ERC y otros
indicadores de desarrollo econémico, de acuerdo con el nivel de ingreso entre los
diferentes paises de la regién. Para este analisis se tomé en cuenta valores del 2019
para evitar el sesgo del impacto de la pandemia por COVID-19 y sus repercusiones
socioecondémicas.

Tabla 1. Diferencias de la carga de la ERC y otros indicadores de desarrollo
econ6mico de acuerdo con el nivel de ingreso de diferentes paises de Latinoamérica

(2019).

Nivel de ingreso de acuerdo con el PIB per capita

Indicador Bajo- Medio-alto4b Altol4c
: 141a
mediano N11 (61%) N4 (22%)
N3 (16%)
PIB per céapita, dblares 2,687 + 780 8,130 + 2798%* 15,200 * 899* **

i Bog¥
Esperanza de vida, afios 73.4 (70.1-76-6) | 76 (74.4-77.5)* | 78.6 (75.8-81.5)*%

Gasto total en salud, (%

PIB) ¥ 6.9 (5.4-8.4) 7.6 (4.8-10.4) 8.5 (7.3-9.3)* **
150 (139-138) 64 (48-90)* 22 (18-58)* **
Tasa de muerte
materna/pmnv- 26 (21-32) 17 (13-20)* 12 (9-13)*
46 (41-50) 25 (19-34)* 17 (14-22)*

140 World bank: Disponible en: https://blogs.worldbank.org/es/opendata/nueva-
clasificacion-de-los-paises-segun-el-nivel-de-ingresos-para-2019-y-2020
141 ?Bolivia, Honduras, Nicaragua;®Argentina, Guatemala, Ecuador, Brasil, México, Colombia,

Paraguay, Pert, Cuba, Repuiblica Dominicana, Venezuela;°Costa Rica, Chile, Panam4d, Uruguay.
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Tasa de muerte 18 (17-19) 7 (5-11) 1.4 (0.75-4.5)*% **
infantil/pmnv* 96 (64-105) 108 (62-217) | 185 (183-194)*
Pobreza, (%)«

za, (90 405 (258-431) | 618 (485-858) | 1104 (947-1372)*

0/)x * %
Pobreza extrema, (%) 11 (7-12) 131 (51-299)*
Incidencia de TRR/pmp? 27 (18-32) 24 (20-30) 233 (166-315)*
Prevalencia de TRR/pmp® | 943 (940-1259) | 753 (695-1064) | >3 (23724)
Tasa de TR/pmp?® 5 (1-9) 15 (9-22)* 559 (541-674)
18 (11-53)*

Mortalidad por ERC/pmp ¢

AVAD por ERC?

Nefrélogos, n/pmp

Fuente: elaboracién propia en base a:'4?

Abreviaturas'43
*p<0.005 vs grupo bajo-mediano; **vs grupo medio-alto

Los resultados anteriores muestran la existencia de una brecha muy importante en
el PIB per capita entre paises de bajo-mediano ingreso vs de alto ingreso (hasta 6
veces mas en estos ultimos). De hecho, esta gran diferencia econémica también
refleja diferencias en indicadores de salud (esperanza de vida, gasto en salud,
mortalidad materna e infantil, asi como el nivel de pobreza y pobreza extrema). Aqui
nos parece importante sefialar que hay que tener cuidado en no tomar solo la riqueza
de un pais para analizar las disparidades en salud, ya que la inequidad por criterios
raciales, étnicos y socioeconémicos se observa tanto en los paises de ingresos bajos
como en los de ingresos altos, lo que subraya la importancia de estudiar estas
diferencias en la salud, de acuerdo a determinantes sociales al interior de cada pais,
independientemente de su nivel de ingreso. De hecho, Latinoamérica es considerada
una de las regiones mds dispares del mundo al concentrar 14 de los 20 paises
reconocidos como los mds inequitativos a nivel mundial44.

Las inequidades en enfermedad renal crénica se ponen de manifiesto cuando
examinamos la relacién de determinantes macroeconémicos con indicadores
epidemiolégicos de la propia enfermedad (por ejemplo, el PIB per capita con la

142 Y https://data.worldbank.org; “Comisién Econdmica para América Latina y el Caribe
(CEPAL), Anuario Estadistico de América Latina y el Caribe, 2019 (LC/PUB.2020/2-P),
Santiago, 2020; dhttps://slanh.net/wp-content/uploads/2021/12/REPORTE_2019.pdf; ¢

https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare/; ¢Sharif MU y Cols, Clinical Kidney Journal,
2016;9:11-22
143 PIB, producto interno bruto; pmnv, por millén de nacidos vivos; TRR, Terapias de

reemplazo renal; TR, trasplante renal; pmp, por millén de poblacién; ERC, Enfermedad Renal
Croénica; AVADs, Afios de Vida Ajustados por Discapacidad/100,000 de poblacién.

144 Naciones Unidas, CEPAL. La matriz de la desigualdad social en América Latina. I Reuni6én
de la Mesa Directiva de la Conferencia Regional sobre Desarrollo Socialde América Latina y el
Caribe Santo Domingo, 1 de noviembre de 2016. Disponible en:
https://www.cepal.org/sites/default/files/events/files/matriz_de_la_desigualdad.pdf Este
documento fue elaborado bajo la coordinacién de Lais Abramo, Directora de la Divisién de
Desarrollo Social de la Comisién Econdémica para América Latina y el Caribe (CEPAL).
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prevalencia o incidencia). Los resultados de la Tabla 1, muestran que la incidencia y
prevalencia de pacientes con ERCT que se encuentran en TRR aumenta
significativamente conforme aumenté el PIB per céapita de los paises de
Latinoamérica. Eso se debe, muy probablemente, a que se cuenta con mayores
recursos para tratar a los pacientes con ERCT que requieren de estas TRR muy
costosas. Estos resultados son similares a los que se reportan en la literatura
mundial, en donde la brecha entre el nimero de personas que necesitan terapias
renales sustitutivas y las que pueden recibirlas es mayor en los paises de renta baja
y media que en los de renta alta (Bello AK, et al., 2023).

Durante el periodo de 1990-2017, la prevalencia de ERC (tasa por 100,000
habitantes) en paises de renta alta aumento 44%, un 50% en paises de renta media
y tan solo del 14% en los paises de renta baja. El aumento del gasto sanitario en los
paises de renta media y alta refleja una inversién en el tratamiento de la ERC
avanzada (por ejemplo, dialisis hospitalaria), mas que una inversiéon en la
prevencion de la enfermedad (Morton RL & Shah KK, 2021).

A pesar de que la prevalencia mundial en didlisis crénica, se ha duplicado desde
1990, cerca del 80% de pacientes con TRR viven en paises desarrollados como
Estados Unidos, Japén, Alemania, e Italia (Stanifer JW, et al., 2016). En India, de
todos los pacientes que requieren didlisis ingresa a TRR menos del 10% y de ellos el
70% fallecen por inicio tardio de la misma o suspenden tratamiento en los tres
primeros meses posteriores al inicio de esta (Sakhuja V& Sud K, 2003; Rajapurkar
MM, et al., 2012), la falta de financiaci6én publica de las TRR y los costos excesivos
del tratamiento siguen siendo las principales razones de esto resultados adversos.

A pesar de las mejoras en estrategias de deteccién temprana de la ERC, y en el
manejo de las comorbilidades, el tratamiento antes de iniciar la didlisis o de las
complicaciones relacionadas con las TRR, la mortalidad por ERC en Latinoamérica
continda siendo inaceptable en los paises con bajo a mediano ingreso. Por otro lado,
los afios de vida ajustados por discapacidad son significativamente mas elevados en
este mismo grupo de paises (Tabla 1).

En medio del aumento de la carga de la ERC, la fuerza de trabajo de la nefrologia
mundial no ha logrado expandirse para satisfacer las crecientes necesidades de
atencién médica de esta vulnerable poblacién de pacientes (globalmente la
prevalencia es de 11.75 nefrélogos por millén de habitantes [Bello AK, et al., 2023]).
En realidad, la escasez de nefrélogos se ve en muchas partes del mundo; sin
embargo, en nuestra regién, aun en los paises con alto ingreso, el nimero permanece
bajo si nos comparamos con Estados Unidos o Europa (Sharif MU, et al., 2016).

Probablemente la disponibilidad de politicas de salud que aseguren la cobertura y
accesibilidad global de la ERC podria modificar estas marcadas diferencias en el
comportamiento de estos indicadores entre paises ricos, medianos y pobres de
Latinoamérica.

Distribucion del tipo de terapia de reempazo renal
entre Latinoamerica, Estados Unidos y Europa

En la figura 1, se muestra como se distribuye el uso de las TRR en nuestra regién y
en qué tanto nos parecemos a Estados Unidos o a paises de Europa. Definitivamente,
estamos muy distantes de Europa, ya que se observa que casi a la mitad de su
poblacién ha recibido un TR como TRR, siendo este el que confiere mayor
supervivencia y calidad de vida, devolviendo en la mayoria de los casos, una
reintegraciéon del paciente a la vida laboral4. En relacién con Estados Unidos, la
distribucién de las TRR es mas parecida a la forma como se distribuyen en LA, a
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pesar de que los esquemas de financiamiento, cobertura y accesibilidad son
diferentes.

Figura 1. Distribucién del tipo de terapia de reemplazo renal entre Latinoamérica,
Europa y Estados Unidos

Latinoamérica Europa Estados Unidos

- Hemodialisis - Trasplante renal - Didlisis peritoneal

Fuente: Elaboracién propia de acuerdo a https://era-edta-reg.org/index.jsp?p=1;
https://www.usrds.org; https://slanh.net/el-registro-latinoamericano-de-dialisis-
y-trasplante-renal/

Lo que si es evidente en las tres regiones, es que la DP estd infrautilizada como
sucede hoy en dia en la mayor parte del mundo a pesar de varias ventajas, entre ellas
la posibilidad de que se ofrezca en los lugares mas remotos y sea considerablemente
mas asequible que la HD, especialmente en poblaciones en desventaja.

Definitivamente, el tratamiento de la ERCT con TRR va mas alld de un acceso
universal como resultado de una politica publica o la disponibilidad de recursos; es
un derecho constitucional que nos corresponde. En Latinoamérica, en cada una de
las constituciones de los paises se establece de una forma u otra el derecho
constitucional a la salud y la seguridad social (Tabla 2). En todas ellas aparecen
palabras claves que definen estos derechos como son: equidad, universalidad,
gratuidad, integralidad, trato digno e igualdad.

El derecho a la salud renal también genera, como sucede con todos los derechos
sociales, la obligaciéon del Estado de preservar el bien juridico protegido por la
Constitucién. Sin embargo, este derecho a la salud renal cuenta también con un
enfoque basado en los derechos humanos. Ofrece estrategias y soluciones que
permiten afrontar y corregir las desigualdades, las practicas discriminatorias y las
relaciones de poder injustas que suelen ser aspectos centrales de la inequidad en el
acceso y cobertura a las TRR y/o reducir la carga global de la ERC, especialmente en
poblaciones en desventaja. Las intervenciones para conseguirlo se rigen por
principios y normas rigurosos que incluyen: 1) garantizar el derecho a la salud renal,
sin discriminacién alguna por motivos de raza, color, sexo, idioma, religién, opinién
politica o de otra indole; 2) contar con un ntimero suficiente de establecimientos,
bienes y servicios publicos de salud, asi como de programas de salud renal; 3) los
establecimientos (unidades de DP, HD, TR), bienes y servicios de salud deben ser
accesibles a todos.

Tabla 2. El derecho a la salud desde una perspectiva constitucional en
Latinoamérica
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Base Constitucional Base Constitucional
Argentina Articulos 15,42 Honduras Articulos 145-150
Bolivia Articulo 9°, fraccion 5 México Articulo 4°
Brasil Articulos 6°, 193°, 194° Nicaragua Articulo 59°
Chile Articulo 9° Panama Articulos 106-113°
Colombia Articulo 49° Paraguay Articulos 68-71°
CostaRica Articulo 46° Peru Articulos 9-12°
Cuba Articulo 50° Puerto Rico Articulos 16°, 19°
Ecuador Articulos 42°, 43-46° Rep. Domin. Articulos 60°, 61°
El Salvador Articulos 1°, 65-70° Uruguay Articulo 44°
Guatemala Articulos 93-100 Venezuela Articulo 83-86°

Fuente: elaboracién propia en base a las Constituciones Politicas de cada pais

Abreviatura: Rep. Domin: Reptuiblica Dominicana

Aun cuando exista una cobertura y accesibilidad del 100% a las TRR, esto no implica
que se cumpla con los criterios de igualdad, equidad, gratuidad, trato digno, u otros.
Hablar de accesibilidad y cobertura al 100% no asegura satisfacer las necesidades y
mucho menos la calidad en la provisién de las TRR. Definitivamente, la cobertura y
accesibilidad deben de ir acompafiadas de otros indicadores que midan la calidad,
equidad y resultados en salud.

La sanidad es el servicio piblico que la mayoria de nosotros utilizamos con mayor
frecuencia. Algunos de ustedes pueden no estar de acuerdo y decirnos que es la
educacién; sin embargo, llega un momento en que el Estado se desatiende totalmente
de nuestra formacién, pero de la sanidad es mas dificil hacerlo, porque necesitamos
de ella desde el momento que nacemos hasta que morimos. Ahora bien, la sanidad
supone un elevado costo tanto para la persona como para el Estado asi que la
diferencia entre estas situaciones no es lo que cuesta para cada uno, sino mas bien
la forma de pagar o de repartir el costo de la atencién. Por otra parte, al analizar el
mejor sistema de reembolso es fundamental analizar las fuentes de gasto en salud
de cada pais, especialmente la fuente gubernamental. En Latinoamérica, de manera
global, el 58% del gasto en salud es ejercido por la parte gubernamental, 31% gasto
de bolsillo y 11% a través del prepago o seguros médicos45.

En los paises en que el reembolso gubernamental de la didlisis no estad disponible o
es limitado, los pacientes contribuyen con una cantidad sustancial de sus propios
recursos para su atencién de la didlisis o tener que abstenerse de un tratamiento por
razones financieras. Es importante, en este momento, reflexionar en qué podriamos
mejorar en el tratamiento de la ERCT si nos replanteamos la forma en que pagamos
la sanidad, y cudl es el papel de los precios en nuestras decisiones sanitarias.

Andlisis recientes de la Sociedad Internacional de Nefrologia (Bello AK, et al., 2023)
demuestran, que el 37% de pacientes encuestados sefialaron que los costos de la TRR
lo financian de forma privada y se sufragan totalmente de su bolsillo. Muchas
personas con enfermedad renal sefialaron la falta de politicas gubernamentales
eficaces (70%) y los costos excesivos de la didlisis o el trasplante (45%) como
obstaculos para recibir una atencién 6ptima.

145 https://vizhub.healthdata.org/gbd-compare/
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No pretendemos aqui llegar a la conclusién de si determinado esquema de
financiamiento sanitario es bueno o malo, sino de la importancia de aportar pruebas
y conocimientos suficientes de orden politico-econémico para tomar decisiones mas
acertadas que contribuyan a mantener la salud renal de la poblacién. Una
gobernanza y una financiacién de salud confiables son fundamentales para que los
sistemas de salud de los diferentes paises tengan la capacidad de satisfacer, de
manera sostenible, las necesidades de salud renal de su poblacién.

Carga econOmica del tratamiento de dialisis

El costo del tratamiento de la ERCT es extremadamente caro; los costos actuales no
son sostenibles ni siquiera para los paises de ingresos altos. En Estados Unidos, el
tratamiento de esta entidad en el afio 2021 fue de 52 billones de dblares en el sistema
Medicare y en una década, los gastos totales se incrementaron 46% (délares
nominales no ajustados por la inflacién), en el caso del ajuste (délares actuales) el
incremento fue de 12% (USRDS, 2023). En México, en el mismo afio (2021), en el
Instituto Mexicano del Seguro Social quien es el principal proveedor de TRR (84%)
el gasto del manejo de la ERCT fue de $ 13,044 millones de pesos (603 millones de
délares) en solo 72,327 pacientes con TRR, mientras que en el tratamiento de DM se
gastd 1, 834 millones de délares en 2,431,636 de pacientes (Informe al Ejecutivo,
2021-2022).

Las tendencias actuales son especialmente preocupantes. Desde una perspectiva
global, una reduccién de los costos de la dialisis en general es esencial para permitir
una mejor provisiéon de ésta en los préximos afios. Sin embargo, no disponemos de
puntos de referencia para determinar en qué medida los costos de la dialisis o el
trasplante con respecto a los gastos nacionales pueden considerarse elevados o no,
pero lo que si es importante es que el costo elevado de las TRR tiene un impacto
social muy importante.

Retos en América Latina para reducir las
disparidades y alcanzar mayor equidad en el acceso
a las terapias de reemplazo renal y a programas de
salud renal

A pesar de su estructura similar, cada uno de estos paises adopta enfoques muy
diferentes para hacer frente a la carga global de la ERC. Ademads de las variaciones
entre paises y regiones, hay una considerable heterogeneidad de politicas de salud
renal dentro de los propios paises.

La inequidad no se refiere a la injusticia en el reparto y en el acceso, sino al proceso
intrinseco que la genera; por tanto, consideramos que es necesario que nos
detengamos a reflexionar sobre cuales son las condiciones y/o factores que pueden
generar desigualdad e inequidad en salud renal. Las disparidades en salud afectan
al acceso a la didlisis y trasplante, lo cual como ya lo vimos se vera reflejado en una
mayor morbimortalidad.

Establecer un manejo ideal de la ERC no es nada facil. Es una actividad muy compleja
con multiples facetas debido a la presencia de diversos desafios que enfrentan los
sistemas de salud en LA para reducir las disparidades e inequidades en salud renal.
Estos desafios no solo son de tipo médico-cientifico, sino también de orden politico-
econ6émico, entre los que se encuentran (Tabla 3):
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Tabla 3: Desafios que enfrentan los sistemas de salud para reducir las disparidades
en salud renal

e Transicién demografica y epidemioldégica con la consecuente carga de las
enfermedades créonico-degenerativos e infecciosas que compiten entre si.

e Bajo Producto Interno Bruto destinado a salud.

e Falta de politicas de salud enfocadas a preservar la salud renal de la
poblacién.

e Sistemas de salud fragmentados y enfocados solo a la inversién en terapias
de reemplazo renal y no a resultados.

e Grandes poblaciones dispersas y marginadas con una importante inequidad
y/o desigualdad social, y dificultades para financiar terapias de reemplazo
renal, ocasionando un acceso inefectivo.

e La nefropatia mesoamericana ha surgido como una importante causa de
enfermedad renal.

e El alto indice de corrupcién y la falta de mecanismos transparentes para la
contratacién de tecnologias.

e Escasez de personal de nefrologia en la mayoria de los paises de
Latinoamérica.

e Escasez de centros de investigacién que estudien y evaltien la carga de la
enfermedad, el impacto de las politicas de salud, asi como estudios de
evaluacién econémica.

e Falta de registros epidemioldégicos renales para vigilancia, monitoreo,
regulacién y planeacién de politicas renales.

e Ausencia de programas integrales de salud renal.

e Combinacién ineficiente o inadecuada de la financiacién de estrategias de
prevencién vs tratamiento al daifio.

e Falta de legislaciones o leyes en salud renal.

e No se evalta el costo-efectividad de las intervenciones en salud renal.
e Complejidades fiscales y geopoliticas de cada pais.

e Pobre infraestructura en didlisis y trasplante renal.

e Baja disponibilidad y/o acceso a las terapias de reemplazo renal.

e Inaccesibilidad geografica a los centros de didlisis.

e Baja disponibilidad de medicamentos de alto costo.

e Politicas de la industria farmacéutica.

e Baja participaci6n de la sociedad civil organizada.

e Falta de directrices para mantener los estandares de atencién clinica.
e Insuficiente e inapropiada fuerza de trabajo y baja motivacién.

e Estrategias de adquisicién deficientes que conducen a la infrautilizacién de
medicamentos genéricos.

Fuente: Elaboracién propia en base a: (Silvarifio R & Sold L, 2024); (Correa RR, et
al., 2023); (Brown EA, 2019); (Okpechi IG, et al., 2021); (Bello AK, et al., 2023)

La Organizacién Mundial de la Salud ha establecido desde hace mas de una década,
un marco estratégico para reducir la carga mundial de la ERCT y mejorar la equidad
en el acceso a las TRR. En un entorno internacional resultan fundamentales las
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relaciones entre las organizaciones internacionales y el sector privado para reducir
al minimo los conflictos de intereses y los conflictos comerciales competitivos,
aumentando al mismo tiempo el acceso al tratamiento. Ademads, propone desarrollar
sistemas y normas internacionales para la recopilacién de datos, la cooperaciéon
internacional en el desarrollo cientifico, las mejoras en la practica clinica y la
formacién médica continua, y el intercambio de apoyo técnico. (White SL, et al.,
2008).

Estamos convencidos de que para reducir las brechas en salud renal entre paises
pobres y ricos es necesario:

e Desarrollar una politica gubernamental nacional adecuada de entrega de TRR
para promover la equidad en la asignacién de recursos,

e Dirigir el recurso a areas que lo necesitan, planificar un servicio de
informacién, asegurar el desarrollo de politicas y monitorizar los resultados
en salud renal.

e Reducir las barreras para que los pacientes reciban un TR, ya que es la
modalidad de TRC madas rentable y que da los mejores resultados clinicos
(utilizando medicamentos inmunosupresores genéricos),

e Evaluar y promover enfoques en relacién con los niveles local y nacional de
desarrollo econémico y recursos a través de una lente de justicia y equidad,

e Las politicas de salud renal en cada pais deben garantizar una accesibilidad,
equidad e igualdad para todos los pacientes, independientemente si el
régimen es contributivo, subsidiado o privado,

e Establecer modelos de financiacién y reembolso para las TRR a fin de lograr
una mayor cobertura, accesibilidad y equidad en la regién,

e Contar con una agencia gubernamental especifica para establecer vy
supervisar estrategias que enfrenten los desafios de la enfermedad renal,

e TFortalecer los registros nacionales de ERC, didlisis y trasplante en los que se
incluyan variables de determinantes de la salud en cuidados renales,

e Impulsar la implementacién de politicas de salud renal en los paises
enfocadas en la prevencién, diagnéstico y TX oportuno de ERC temprana,

e Pacientes y profesionales deben involucrarse con las sociedades nacionales
de nefrologia para abogar por politicas que combatan la inequidad en salud
renal,

e Colaboracién mas estrecha entre responsables de formular politicas de salud
renal, economistas de la salud, nefrélogos y sociedades civiles organizadas
para definir y garantizar mejores estrategias de salud renal en base a la
equidad.

Conclusiones

La incidencia y prevalencia de ERCT en Latinoamérica son muy heterogéneas (pero
de las mas altas en el mundo) y su ritmo de crecimiento es constante. El andlisis de
las disparidades en salud renal no se refiere solo a la injusticia en el reparto y en el
acceso a las TRR, sino también, al proceso intrinseco que la genera. Por tanto, es
necesario detenernos a reflexionar sobre qué factores en cada pais o regién pueden
estar contribuyendo a su generacién. Uno de los abordajes mas sencillos es a través
de los determinantes de la salud, relacionados con la biologia humana, el medio
ambiente, el estilo de vida y la forma como nos organizamos como sistema de salud.
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De esta manera, en cada uno de ellos serd mas facil identificar brechas, barreras o
desventajas que comprometan el derecho a la salud y en consecuencia a la equidad
en salud. Sin embargo, a pesar de esta estratificacién, al interior de cada grupo hay
condiciones que pueden generar inequidad en salud renal. Por ejemplo, el pobre
acceso a las TRR, el costo excesivo del tratamiento de la ERC como un obstaculo
importante para acceder a la asistencia, la escasa (o nula) financiacién puiblica de la
TRC, la grave escasez de personal y variaciones significativas en el desarrollo y la
organizacion de las estructuras asistenciales, entre otras. Por ello, es necesario que
los paises de Latinoamérica suman esfuerzos y voluntades para alcanzar una mayor
equidad en salud renal.
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Resumen: Antecedentes: La enfermedad renal crénica (ERC), tiene muchos retos: el
diagnoéstico temprano, atencién especializada, aspectos econémicos, sin embargo el
aspecto nutricional es de la misma relevancia. No se conoce el ntimero de
especialistas en nutricién renal en muchos paises (entre ellos México). El derecho a
la salud, a la nutricién y a la nutricién clinica son reconocidos internacionalmente;
sin embargo, no se tiene la certeza que en la ERC se goce de ellos. La adecuada
evaluacién nutricional contempla evaluaciones antropométrica, bioquimica, clinica,
dietética y de estilo de vida; pero evaluar el sentido del gusto no se hace de manera

146 Médico, Investigador de tiempo completo en el Instituto Mexicano del Seguro Social
(IMSS); Miembro (Nivel II) del Sistema Nacional de Investigadoras e Investigadores del
Consejo Nacional de Ciencia Humanidades y Tecnologia (CONAHCYT), Gobierno de México.

147 Nutribloga egresada de la Universidad de Guadalajara.

148 pasante en Servicio Social en medicina de la Comision Interinstitucional para la Formacién
de Recursos Humanos para la Salud (CFRHS) de la Secretaria de Salud. Gobierno de México.

188



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

regular. Objetivo y Resultados: analisis bibliografico sobre el derecho a la
evaluacion nutricional adecuada, optima y completa en la ERC. La alta prevalencia
tanto de ERC como de desnutricién de pacientes en didlisis predice los resultados
clinicos y de sobrevida de los pacientes; aunque el nimero de nutriélogos en algunos
paises es mayor que en otros, el niimero de especialistas en nutricién renal no parece
haberse alcanzado. No se puede confirmar que los pacientes con ERC gozan del
derecho a la nutricién clinica, incluso no hay evaluaciones tan importantes como la
del sentido del gusto de manera habitual. Conclusiones: aunque existe el derecho a
la salud, a la nutricién y a la nutricién clinica, se debe asegurar que se lleve a cabo
por un especialista en nutricién renal y que abarque la evaluaciéon del sentido de
gusto, hecha por profesionales de la nutricién entrenados que puedan interpretar los
resultados de la misma.

Palabras clave: enfermedad renal crénica, estado nutricio, derecho a la salud,
derecho a la nutricién, evaluacién nutricional

Résumé : Contexte: L'insuffisance rénale chronique (IRC) pose de nombreux
problémes : diagnostic précoce, soins spécialisés, aspects économiques, mais 1'un
d'entre eux, trés important, est la nutrition. Le nombre de spécialistes de la nutrition
rénale est inconnu dans de nombreux pays (y compris au Mexique). Le droit a la
santé, a la nutrition et a la nutrition clinique est internationalement reconnu, mais
il n'est pas certain que ces droits soient respectés dans le cas de la maladie rénale
chronique. Une évaluation nutritionnelle correcte comprend des évaluations
anthropométriques, biochimiques, cliniques, diététiques et sur le mode de vie, mais
I'évaluation du gotit n'est pas effectuée régulierement. Objectif et résultats: revue
de littérature sur le droit a une évaluation nutritionnelle adéquate, optimale et
complete en cas d'IRC. La forte prévalence de 1'IRC et de la malnutrition chez les
patients dialysés est liée aux résultats cliniques et a la survie des patients; bien que
le nombre de nutritionnistes soit plus élevé dans certains pays que dans d'autres, le
nombre de spécialistes de la nutrition rénale ne semble pas avoir été atteint. Il n'est
pas possible de confirmer que les patients atteints d'IRC jouissent du droit a une
nutrition clinique, méme s'il n'existe pas d'évaluation aussi importante que
I'évaluation du sens du gofit sur une base réguliére. Conclusions: s'il existe un droit
a la santé, a la nutrition et a la nutrition clinique, il faut s'assurer qu'elle est
effectuée par un spécialiste de la nutrition rénale et qu'elle comprenne une
évaluation du goflit par des professionnels de la nutrition formés a cet effet et
capables d'interpréter les résultats de 1'évaluation.

Mots clés : maladie rénale chronique, état nutritionnel, droit a la santé, droit a la
nutrition, évaluation nutritionnelle

Resumo: Antecedentes: A doenca renal crénica (DRC) coloca muitos problemas:
diagnéstico precoce, cuidados especializados, aspetos econémicos, mas um dos mais
importantes é a nutricdo. Em muitos paises (incluindo o México) o nimero de
especialistas em nutricdo renal é desconhecido. O direito a satde, a nutrigdo e a
nutrigao clinica é reconhecido internacionalmente, no entanto, ndo é certo que estes
direitos sejam usufruidos na DRC. Uma avaliacdo nutricional adequada inclui
avaliacdes antropométricas, bioquimicas, clinicas, dietéticas e do estilo de vida, mas
a avaliacdo do paladar ndo é efetuada com regularidade. Objetivos e Resultados:
Revisdo da literatura sobre o direito a uma avaliacdo nutricional adequada, 6tima e
completa na DRC. A elevada prevaléncia da DRC e da desnutricdo nos doentes em
didlise esti relacionada com os resultados clinicos e de sobrevivéncia dos doentes;
embora o nimero de nutricionistas em alguns paises seja superior ao de outros, o
nimero de especialistas em nutri¢do renal ndo parece ter sido atingido. N&o se pode

confirmar que os doentes com DRC tém direito a uma nutrigdo clinica, mesmo que
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nao existam avaliacdes tdo importantes como a avaliacdao do sentido do paladar
numa base regular. Conclusées: Embora exista o direito a satide, a nutricdo e a
nutrigao clinica, é necessario garantir que esta seja efetuada por um especialista em
nutricdo renal e que englobe a avaliacao do paladar por profissionais de nutricao
treinados que possam interpretar os resultados da avaliacao.

Palavras chave: doenca renal crénica, estado nutricional, direito a satide, direito a
nutrigao, avaliacdo nutricional

Abstract: Background: Chronic kidney disease (CKD) offers many challenges, the
early diagnosis, specialized care, economic aspects, but a very important one is
nutrition. The number of renal nutrition specialists in many countries (including
Mexico) is unknown. The right to health, nutrition and clinical nutrition are
internationally recognized; however, it is not certain that these rights are enjoyed
in CKD. Adequate nutritional assessment includes anthropometric, biochemical,
clinical, dietary and lifestyle evaluations, but the sense of taste is not regularly
evaluated. Objective and Results: Bibliographic analysis on the right to adequate,
optimal and complete nutritional assessment in CKD. The high prevalence of both
CKD and malnutrition in dialysis patients is related to the clinical and survival
outcomes of patients; although the number of nutritionists in some countries is
higher than in others, the number of renal nutrition specialists does not seem to
have been reached. It cannot be confirmed that CKD patients enjoy the right to
clinical nutrition, even there are no such important evaluations as that of the sense
of taste on a regular basis. Conclusions: Although there is a right to health, nutrition
and clinical nutrition, it should be ensured that it is carried out by a renal nutrition
specialist and that it encompasses taste sense assessment done by trained nutrition
professionals who can interpret the results of the same.

Keywords: chronic kidney disease, nutritional status, the right to health, the right
to nutrition, nutritional evaluation
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Introduccién

Epidemiologia de la Enfermedad Renal Crénica

En el Siglo XXI, la Enfermedad Renal Crénica (ERC) es ya un problema de salud
publica (Kovesdy, 2022). Hay informes que estiman?®4® que habria en el afio 2017 en
el mundo casi 844 millones de personas con ERC en sus distintos estadios (Jager et
al., 2019), por ejemplo; de acuerdo al Registro de Datos Renales de los Estados
Unidos (USRDS, por sus siglas en inglés), que lleva a cabo comparaciones
internacionales informé en el afio 2023 que México tuvo una incidencia (en el afio
2021) de 646 pacientes por millén de habitantes (ppm), mientras que Estados Unidos
de América tuvo en el mismo afio 410 ppm, Brasil 203 ppm o incluso Francia 169
ppm en el mismo afio(2023_USRDS_ADR (1), n.d.). en el caso de México por . La
mortalidad causada por la ERC en todas las edades aumenté mas del 40% de 1990 a
2017 (Bikbov et al., 2020) y, en paises como México la ERC se encuentra dentro de
las primeras 10 causas de muerte (Kovesdy, 2022; Naghavi et al., 2015).

El incremento de la ERC se explica por el aumento de los factores de riesgo para
padecerla: la diabetes mellitus (DM)(Koye et al., 2018; Noble et al., 2019) (principal
factor de riesgo), junto con otras enfermedades?®>° (los factores de riesgo se pueden
clasifcar de distintas maneras: predisponentes, de desarrollo y de progresién; sin
embargo los que se evalliian son aquellos que directamente ocasionan el desarrollo
de la enfermedad y que promueven su progresién); que la pueden desarrollar tales
como la hipertensién (que es la segunda causa de ERC a nivel mundial), y que
también ha aumentado su prevalencia globalmente, o la obesidad que es otro
problema de salud publica mundial (Koye et al., 2018; Mallamaci et al., 2024; Udani
et al., 2011). Se estima que para el 2030 habra 69 y 20% mas diabéticos en paises
en desarrollo y desarrollados respectivamente(Shaw et al., 2010).

No se prevé un cambio a corto plazo pues estd demostrado que permanece el
aumento(Al Hennawi et al., 2024; Kaluvu et al., 2022; Peng et al., 2023) en la
tendencia de las denominadas Enfermedades No-Comunicables (NCD, por sus siglas
en inglés), por lo que no parece que el escenario de la ERC vaya a disminuir mientras
no se modifiquen sus factores de riesgo.

Para hacer un diagnéstico de ERC en una persona se deben evaluar 2 condiciones: 1)
La disminucién de la funcién renal y 2) La presencia de albuminuria como marcador
de dafio renal (es reconocido para el uso clinico, como el marcador de dafio renal
mas temprano). Estos 2 criterios son los recomendados a nivel internacional por las
guias de diagnéstico y manejo de los pacientes con ERC (Stevens et al., 2024). Una
vez que alguien cumple con éstos 2 criterios se le hace diagnéstico de ERC; entonces,
se puede clasificar la enfermedad que tiene, entre 1-5 estadios (Kidney International
Supplements, 2013; Stevens et al., 2024). Los estadios 1 y 2 son considerados como
ERC temprana (Alfonso M. Cueto-Manzano et al., 2014). La mayoria de los reportes
de prevalencia dan cuenta de los pacientes en las etapas terminales de la ERC que
son los estadios 3-5 con especial énfasis en pacientes en dialisis (estadio 5).

149 Jager, K. J., Kovesdy, C., Langham, R., Rosenberg, M., Jha, V., & Zoccali, C. (2019). A single
number for advocacy and communication-worldwide more than 850 million individuals have
kidney diseases. In Nephrology Dialysis Transplantation (Vol. 34, Issue 11). doi:
10.1093/ndt/gfz174

150 Mallamaci, F., & Tripepi, G. (2024). Risk Factors of Chronic Kidney Disease Progression:
Between Old and New Concepts. Journal of Clinical Medicine, 13(3), 678. doi:
10.3390/jcm13030678
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Una estrategia de salud publica es el diagnéstico en estudios poblacionales (de
tamizaje) a poblacién abierta con o sin factores (conocidos) de riesgo. Nuestro grupo
ha realizado ya en 4 ocasiones campaifias de escrutinio para el diagnéstico de ERC en
el marco del denominado Dia Mundial del Rifién que se realiza el segundo jueves del
mes de marzo anualmente, (2011, 2017, 2020, 2023), hasta hoy s6lo hemos publicado
el resultado de uno de ellos (2011), esta actividad de escrutinio se realizé en mas de
600 sujetos “aparentemente sanos”, de los cuales 15% tenian ERC afortunadamente
en estadios tempranos (Alfonso M. Cueto-Manzano et al., 2014).

La carga de la ERC no solo se debe a su alta prevalencia sino al nimero de pacientes
que requieren tratamiento sustitutivo de la funcién renal en el estadio terminal
(estadio 5). En toda América Latina, se informa que en el afio 2014 habia 709
pacientes pmh (por millén de habitantes) en alguna modalidad de terapia sustitutiva
de la funcién renal (didlisis peritoneal, hemodialisis y/o trasplante renal)(Gonzalez-
Bedat et al., 2020). Ademas, el costo anual por paciente es muy alto; por ejemplo,
desde la perspectiva del Instituto Mexicano del Seguro Social (el mayor proveedor
de servicios de salud de México), en el afio 2014 se gast6 el 15% de su partida
presupuestal mas importante (Seguro de Enfermedad y Maternidad) en 0.8% de su
poblacién asegurada (los pacientes con ERC en didlisis)(Cortés-Sanabria et al.,
2017).

Este alto costo no solo se observa en nuestro pais sino en cualquier parte del mundo,
ya que el tratamiento de los pacientes con ERC (sobre todo en estadios terminales),
es muy alto y supone un verdadero reto a los sistemas de salud de sus paises (Ismail
et al.,, 2019; Pecoits-Filho et al., 2018). Por otro lado, el nimero de nefrélogos
(médicos especialistas de las enfermedades renales), también representa una carga,
pues para el 2014 en América Latina habia en promedio 14 Nefrélogos pmh, y de
acuerdo a los expertos deberia haber 20 Nefrélogos pmh para dar la adecuada
atencidén a los pacientes (Gonzalez-Bedat et al., 2020).

En ese mismo sentido, los pacientes en dialisis no siempre cuentan con cobertura de
algtin seguro/sistema de atencién médica (ya sea publico o privado), para enfrentar
los gastos de la enfermedad; por ello se observan distintos esquemas de
financiamiento. En algunos casos, el Estado/Pais a través de su sistema de salud
provee el tratamiento y, con ello, absorbe el costo del mismo; en algunas otras
opciones, el Estado participa al absorber una parte econémica del costo y los
pacientes y/o fundaciones caritativas ayudan con otra (Gonzalez-Bedat et al., 2020;
Pecoits-Filho et al., 2018). A pesar de que desde el siglo pasado se ha hablado del
“derecho a la salud” como un derecho humano (Leary, 1994); la puesta en practica
de dicho derecho se reconoce como un reto (MacDonald, 2008). El debate del derecho
a la salud seguramente contempla todos los aspectos de la salud.

Objetivo

Esta revisién bibliografica se hizo con el objetivo de analizar el derecho del paciente
con ERC a la atencién a la salud, con especial énfasis en el derecho a la
evaluacién/atencién nutricional especializada, como parte de la atencién
multidisciplinaria del manejo de la ERC.

Papel de la nutricién en la ERC

A nivel mundial la mala nutricién es muy frecuente y se considera un grave problema
de salud publica. De acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud(Malnutricién,
n.d.) se describen 3 tipos de malnutricién: sobrepeso/obesidad, desnutricién y
alteraciones de los micronutrientes. En la ERC la antes llamada desnutricién ahora
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se define como el desgaste energético proteico (DEP) (Fouque et al., 2008). Este
diagnéstico es el diagndstico nutricional mas frecuente de los pacientes con ERC.

Sin embargo, también se puede observar en ellos sobrepeso/obesidad; en este
sentido, la obesidad en la ERC tiene un efecto paradéjico pues, mientras que es un
factor de riesgo para desarrollar ERC, cuando el sujeto llega a los estadios terminales
de la enfermedad, es un factor que le confiere al paciente mayor sobrevida (Pommer,
2018). No obstante, al enfocarnos en el DEP en pacientes en didlisis, se observa en
estudios de prevalencia que, se presenta (el DEP) con muy alta frecuencia (mas del
80%), v ademas en algunos casos se presenta muy grave (es decir desnutricién
grave). Esta realidad ha puesto de manifiesto la necesidad del trabajo
multidisciplinario donde el especialista de nutricién renal ha cobrado gran
relevancia (Martin—Del—Campo et al., 2009; Martin-del-Campo et al., 2012; Orozco-
Gonzalez et al., 2022).

El manejo nutricional del paciente con ERC tiene varios objetivos: modificar algunos
de los factores perpetuadores de la enfermedad, mantener u optimizar un adecuado
estado nutricio para prevenir la desnutricién, lograr o mantener un peso saludable,
preservar la funcién renal y, cuando sea necesario, preparar al paciente para un
adecuado inicio de terapia de reemplazo de la funcién renal (sea dialisis o
trasplante).

Esta demostrado que el estilo de vida saludable es muy dificil de modificar, por lo
que el adecuado manejo nutricional no se limita solamente a la prescripcién
dietética, sino a la educacién, motivacién y, en ocasiones, a la ayuda del equipo
multidisciplinario para lograr las metas nutricionales de los pacientes. Los
especialistas en nutricién renal, deberan, ademdas de hacer los cdlculos vy
prescripciones propias de su profesion para evitar proteinuria, mejorar el control de
la diabetes y/o hipertensién, vigilar la evolucién de la funcién renal y ajustar su
manejo a la evoluciéon de la ERC y sus factores asociados?s!

Numero de nutridlogos/nutridlogas en México y el
mundo

El nimero de profesionales de la nutricién que se encuentran registrados en México
hasta el tercer trimestre del 2023, eran alrededor de 8,110 de los cuales: 51% eran
hombres y 49% mujeres (de Ocupaciéon y Empleo (ENOE), 2024). Este nimero de
profesionistas se traduce a 24 nutriélogos por 10 mil habitantes o sea un ntimero de
profesionales de la nutriciébn mas importante, si se compara con otros paises de
América Latina. Por ejemplo: Colombia tiene solamente 1.92, mientras que Chile
9.09; Ecuador 5.3 y Pert 2.5 nutriélogos por 10 mil habitantes.'5? Pero, aunque
parece que en nuestro pais el nimero sea adecuado, no se tienen estadisticas de
cuantos de estos profesionales cuentan con formacién y/o competencias clinicas en
el manejo de la ERC.

Se ha reconocido que la falta de especialistas en nutricién renal representa barreras
para el adecuado tratamiento de estos pacientes, que son: 1) La referencia tardia de
los pacientes: ya que son enviados hasta el momento que se inicia dialisis (el
especialista en nutricién renal sélo recibe 5 consultas de pacientes pre-didlisis vs
150 consultas de pacientes en dialisis); 2) La sobrecarga de pacientes a un sélo

151 Kidney Dietitians. (n.d.). Retrieved from https://sites.google.com/view/ckdrd/home

152 Latinoamérica se enfrenta a la escasez de nutricionistas que atiendan a su poblacién. (n.d.).
Retrieved from https://thefoodtech.com/nutricion-y-salud/america-latina-no-cuenta-con-
suficientes-nutricionistas-para-atender-a-toda-su-poblacion/
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especialista en nutricién renal (se recomienda que vea 100 consultas al mes y que
de ser necesario no sea mayor a 150)(Kopple, 2001); 3) La falta de competencias
clinicas de los nutriélogos en atencién de pacientes renales (R. M. Marquez-Herrera
et al.,, 2022); 4) La falta de registro y manejo de pacientes con ERC en etapas
iniciales( Gonzalez-Bedat et al., 2020) (de la 1 a la 3), y con ello la falta de
consideracién de la evaluacién nutricia renal de los pacientes y 4) ademas de la falta
de especialistas en nutricién renal. Finalmente, a pesar de que si se conoce la
incidencia/prevalencia de la ERC y sus factores de riesgo (ver antes), y la
importancia de la nutricién en todos estos escenarios, no existe un registro de
especialistas de nutricién renal en México; ademas de que hace falta (el registro), se
deberia conocer cuantos profesionales de la nutricién harian falta para el pais.

El derecho a la salud, el derecho a la nutricion y el
derecho al manejo nutricional

El derecho a la salud es un derecho reconocido universalmente (Leary, 1994).
Algunos expertos han analizado lo que significa su existencia en distintas latitudes
en el mundo, por lo que es posible entender que, de acuerdo a la geografia de cada
pais, sera diferente la interpretacién-aplicacién de dicho derecho (Kinney, 2001).
Implementarlo es un reto para las autoridades (ya sean ministerios, secretarias y/o
sistemas de salud publica) (Harris et al., 2019; MacDonald, 2008), aunque en
México, el derecho a la salud es reconocido por el Estado en su Constitucién Politica,
particularmente en el articulo 4° en su tercer parrafo:

Toda Persona tiene derecho a la proteccién de la salud. La Ley
definird las bases y modalidades para el acceso a los servicios
de salud y establecera la concurrencia de la Federacién y las
entidades federativas en materia de salubridad general,
conforme a lo que dispone la fraccién XVI del articulo 73 de
esta Constitucién (De Diputados et al., n.d.

En este mismo articulo constitucional se declara: “Toda persona tiene derecho a la
alimentacién nutritiva, suficiente y de calidad. El Estado lo garantizara”. Con lo que
se entiende que un mexicano tiene en su Suprema Ley (La Constitucién), el derecho
tanto a la salud como a la correcta nutricién.

El derecho a la nutricién ha tenido una evolucién por demds interesante; por
ejemplo, a partir de 1990, se comenzé a reconocer al derecho a la alimentacién
adecuada, sobre todo en los hospitales (Cardenas et al., 2021) y de dicho derecho se
derivé en el derecho a la atencién nutricional en la enfermedad, ya que se puede
desarrollar desnutricién no s6lo por escasez de alimentos (derecho a la nutricién),
sino como resultado de estar enfermo (derecho a la nutricién clinica) (Barazzoni,
2019).

México junto con 18 paises de todo el mundo firmaron la “Declaracién internacional
sobre el derecho a la nutricién en los hospitales” (Pineda et al., 2008) que busca el
compromiso que garantice la valoracién nutricional del enfermo, desde su ingreso a
los servicios de salud en todos los niveles de atencién ya sea publica o privada. Esta
declaracién contempla las siguientes acciones:

Recibir atencién nutricional oportuna, completa, suficiente y
de calidad, que sea proporcionada por profesionales de la
salud que ademas estén capacitados y que prevengan el riesgo
de desnutricién hospitalaria y reduzcan el nimero y severidad
de las complicaciones relacionadas con el proceso de la
enfermedad que llev6 al paciente a hospitalizarse, ademas de
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mejorar su calidad de vida, sobrevida y reducir los costos
relacionados con la atencién de la enfermedad en estos
hospitales( Pineda et al., 2008).

Los pacientes con ERC son sujetos de todos estos derechos: a la salud, a la

alimentacién a la nutricién como a la nutricién clinica(Cardenas et al., 2019).

La evaluacion del estado nutricio en el enfermo con

ERC

De acuerdo al texto al que nos referimos anteriormente, la evaluacién del estado
nutricio de estos pacientes(Cardenas et al., 2019):

...es un proceso dinamico y que tiene como columna vertebral
el planteamiento de la Asociacién Britdnica de Dietética
planteado con el acrénimo “a,b,c,d,e” a saber: A)
antropométrica (evaluacién); B) bioquimica (analisis de
resultados); C) clinica (exploracién y auscultacién); D)
dietética (ingestiéon actual vs ideal, preparacién, horarios,
cumplimiento, etc) y E) estilo de vida (comportamiento
modificable).

En términos generales la nutricién renal tiene como objetivos:

1. La evaluacién antropométrica

2. La evaluacién bioquimica

3. La evaluacién clinica

4. La evaluacién dietética

5. La evaluacién de estilo de vida saludable

La evaluacién antropomeétrica: cuyo objetivo es la
estimacién indirecta de la composicién corporal (medicién de
la masa grasa y masa muscular), con algunas consideraciones;
por ejemplo, el paciente dialitico que puede presentar
desequilibrio hidrico. Ademas de medir masa grasa y magra,
la antropometria también nos ayuda a medir el indice de masa
corporal (IMC), y con la medicién de pliegues cutaneos
(tricipital) se puede estimar la cantidad de grasa y con la
medicién de circunferencias (en brazo) se puede predecir la
reserva de musculo en el paciente.

La toma de analisis de laboratorio: sirve para discernir
entre lo considerado como adecuado segtn la etapa de la ERC.
Los mas utilizados son: hemoglobina, proteinas séricas,
albimina, creatinina, lipidos (colesterol, triglicéridos etc),
marcadores de inflamacién (proteina C reactiva), que también
son considerados como marcadores de inflamacién-nutricién.

La evaluacidn clinica: con la exploracién fisica se determina
la pérdida/ganancia de grasa, presencia de sarcopenia
(pérdida de musculo y fuerza en el paciente) que junto con el
analisis de la edad o de la enfermedad orientan al especialista
en nutricién; la presencia de anorexia o alteraciones
gastrointestinales. La evaluacién clinica tiene como objetivo
el diagnéstico del DEP; y no s6lo eso, sino que sirve para, junto
con las 2 anteriores evaluaciones, poder pasar a la
prescripciéon dietética.
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La evaluaciéon dietética: nos ayuda a conocer la ingestién
dietética o hdabitos nutricionales del paciente, asi como
también conocer las técnicas de preparacion de los alimentos,
horarios de comidas y tipos de alimentos que comen los
pacientes, los diarios de alimentos, frecuencia de consumo de
alimentos y recordatorios de 24 horas son herramientas que
nos ayudan a tener la informacion para la evaluacién dietética
ya que la ingesti6én de alimentos puede verse afectada por
cuestiones clinicas, sociales, psicolégicas o incluso
econdmicas y todas estas deben tomarse en cuenta para lograr
un mayor apego a las indicaciones dietéticas/nutricionales

La evaluacion de estilo de vida saludable: es un punto
importante dentro de la evaluacién del paciente; se puede
determinar las condiciones que pueden llegar a ser
modificables o las barreras para mejorar la calidad de vida del
enfermo renal, las cuales son: realizar un promedio de 150
min por semana de actividad fisica, empoderamiento de la
enfermedad y autocuidado, asi como la calidad del suefio ya
que puede afectar la somnolencia diurna y descontrolar los
horarios de comida y por lo tanto la ingestién de energia,
entre otras complicaciones.

La evaluacién nutricional puede darse dentro de distintos
modelos de atencién, por ejemplo Torales Santiago propone
que se formen grupos multidisciplinarios conformados por:
cardidlogos, endocrindlogos, cirujanos vasculares,
nefrélogos, enfermeros, trabajadores sociales y desde luego
nutriélogos que conjuntamente busquen la mejora de los
pacientes con ERC; aunque también hay modelos donde un
médico coordina a todos los especialistas en el manejo de
acuerdo a su criterio y/o necesidades particulares del
paciente.

En publicaciones previas'>3 hemos evaluado el efecto que tiene el manejo de grupos
multidisciplinarios sobre la evolucién de la ERC donde el personal médico y los
propios pacientes se empoderan sobre su salud. A 6 meses de seguimiento se logré
mantener la funcién renal estable en pacientes diabéticos, hipertensos y obesos con
ERC. Sin embargo, aunque los pacientes recibieron atencién nutricional que
consistié6 en que todos los sujetos recibieron consejo nutricional (dieta, plan de
alimentacién, etc.) durante 4 semanas esto no podria evaluarse a largo plazo con
una intervencién asi (A. M. Cueto-Manzano et al., 2010).

El sentido del gusto en la ERC

La evaluacién del sentido del gusto en el paciente con ERC deberia ser parte de la
evaluacion tanto del médico como del nutriélogo. Sin embargo, no es una practica
comun, incluso no es considerada como una discapacidad importante comparada con
la ceguera o sordera por ejemplo (Epstein et al., 1983). Desde 1970 se informa de la
alta frecuencia de alteraciones del gusto y olfato en las consultas médicas en Estados
Unidos, por lo que la evaluacién del gusto se ha llevado a cabo mds bien en cuestiones

153 Cueto-Manzano, A. M., Martinez-Ramirez, H. R., & Cortés-Sanabria, L. (2010).
Management of chronic kidney disease: Primary health-care setting, self-care and
multidisciplinary approach. Clinical Nephrology, 74 (SUPPL.1). doi: 10.5414/cnp74s099
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de investigacién y/o en situaciones clinicas muy especificas. En términos generales,
la evaluacién de este sentido se lleva a cabo de manera indirecta (auto reporte,
encuestas, cambios percibidos por el paciente, interrogatorio clinico, etc.), mientras
que hay métodos directos que pueden evaluar la sensibilidad a un sabor en especifico
y el umbral de deteccién correcta de dicho sabor (Ver Tabla 1).

Tabla 1. Métodos de evaluacién del sentido del gusto (Boltong et al., 2013)

r
Meétodo Descripcion Variahle de medicion Limitaciones
Directo
Deteccion de Varias concentraciones de los 5 sabores basicos. Mo refleja la experiencia real del
sabor a través de Busca el umbral de deteccion. sabor
umbrales Sensibilidad del sabor

o e No predice la percepeion de
Recouocimientp El umbral de re:ano:lmisnto que wdentifica el sabor jntsnai};i 4 de 351? - dnspﬂimsntoa:
dedsabor a traves PR bebidas o habitos dietéticos.

e umbrales

Lahoratano/Inve stigacion
Mo evalia la sensibihdad o intenzidad
) a los 5 sabares basicos
Electrogustomettia | Carga eléctrica a la lengua hasta que se perciba una
SENSACcIon.

Identificacion y sensibilidad al

Prueba de Concentracion de cada mo de los 5 sabores LET3

jami - . — No detecta el umbral de percepcion
Emparejamiento | yisicos Iacapacidad de identificar correctamente Iirvestizacion/Clinica -
cada sabor y la intensidad con la que lo percibe VesIEAcIon -
: Utiliza preguntas como ;Los alimentos y bebidas | -to-Teporte por el paciente de
Indirecto tiengn m sabar iife_r{é];ts? Incorporadas en B La terml'.nol_aﬂg[a ;“eiuﬁa T
Cuestionario cuestionarios vehdados. S especifica de za

Los métodos directos son mas costosos y requieren de mayor infraestructura para
realizarse - entre ellos, hay algunos que utilizan tiras con alguna sustancia quimica
suficiente para ser detectada. Algunas tiras tienen distintas concentraciones del
compuesto quimico para determinar el umbral en ser detectado por un paciente
determinado. También se puede utilizar la electrogustometria que, mediante
estimulacién eléctrica en distintas regiones de la lengua, busca la evaluacién del
gusto. Por dltimo, existen las pruebas de emparejamiento, que se basan en la
utilizacién de sustancias conocidas (que se deben reconocer), para cada uno de los 5
sabores basicos.

En el afio 2020 nuestro grupo validé una prueba directa (Marquez-Herrera et al.,
2020) para la evaluacion del sentido del gusto en pacientes con ERC para el manejo
de nuestros pacientes. Esta prueba se basa en el método de emparejamiento donde
se utiliza para la detecciéon del sabor dulce (sacarosa 2%), para el salado (cloruro de
sodio 0.5%), para el agrio (acido citrico 0.1%), para el amargo (cafeina 0.06%) y
para el umami (glutamato monosédico 0.25%).
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Figura 1. Componentes de la prueba del sentido del gusto (R. Marquez-Herrera et

al., n.d.).
Sabor Sustancia Concentracion
Dulce Sacarosa 2%
Salado Clgruro de sodio 0.5%
Agrio Acido citrico 0.1%
Amargo Cafeina 0.06%
Umami Glutamato monosaédico 0.25%

Hemos la informado acerca de alta frecuencia de alteracién del gusto (méas del 66%
de los pacientes), e incluso hemos encontrado que, después del trasplante renal, el
sentido del gusto no mejora (a 4 meses), a pesar de que el paciente tenga un injerto
renal funcionante. Esta alteracién del gusto también se asocia con el grupo de
alimentos (no con la cantidad de energia y/o grasas, proteinas, etc) que los pacientes
consumen y que podria afectar, a largo plazo, el estado nutricio de ellos (datos no
publicados). Por lo que los pacientes con ERC deberian recibir una evaluacién del
sentido del gusto como parte de su atencién médica/nutricional.

El personal médico no hace diagndstico (de manera regular) de las alteraciones del
sentido del gusto ni del olfato; sin embargo, no se deberia dejar de lado estas
alteraciones, no solamente por cuestiones diagndsticas sino por las implicaciones
que el sentido del gusto tiene. Ademas, desde la perspectiva del especialista de la
nutricién, la evaluacién del sentido del gusto implica:

e La eleccién de los alimentos por el paciente: en datos que atn no publicamos
hemos encontrado, que los pacientes con alteracién del gusto (en los distintos
sabores), comian diferentes verduras, queso, edulcorantes artificiales,
embutidos, carnes blancas, lacteos, pan dulce, carnes rojas y oleaginosas.

e El apego a la dieta: el sabor que perciben de los alimentos se asocia con el
apego que los pacientes tienen a su dieta.

e Los aspectos culturales y de disfrute de los alimentos (hedonismo): los
aspectos culturales condicionan el consumo de alimentos, asi como el
hedonismo ya que el paciente tiende a evitar o rechazar alimentos que no se
perciben adecuadamente al gusto; la mayoria de esos alimentos son ricos en
nutrientes que ayudan a asegurar un correcto estado de nutricién

e La prescripcién de la dieta: el especialista de nutricién renal que no domina
el conocimiento de esta patologia estard limitado en su tratamiento nutricio
y probablemente en sus resultados.

Desde esta revision a la literatura podemos concluir lo siguiente: 1) Existe el derecho
a la salud y este derecho estd consagrado en la Constitucién de nuestro pais, ademas
del derecho a la nutricién; sin embargo, a pesar de las condiciones que puedan
dificultar la implementacién de estos derechos, observamos que los pacientes con
ERC igualmente tienen los mismos derechos, pero pueden hacerse manifiestas (por
las caracteristicas del manejo de la enfermedad) las barreras que se tienen para
recibir este derecho, desde el acceso a personal especializado en nutricién renal, a
la puesta en practica del derecho a la nutricién dentro y fuera del hospital y al acceso
a la alimentacién no sdlo de manera suficiente sino saludable.

El paciente con ERC deberia también tener/gozar del derecho a la evaluaci6on
nutricional completa. Dicha evaluacién ha de contener dentro de sus elementos, la

198



TraHs N°17 | 2024 : Retos y perspectivas del derecho a la salud en un mundo globalizado
https://www.unilim.fr/trahs - ISSN : 2557-0633

evaluacion del sentido del gusto que lleve a la toma de decisiones clinicas ya sea
médicas o nutricionales.
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