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RESUMEN: México presenta cada vez mds un crecimiento exponencial de poblacion mexicana con
padecimientos cronicos como cdancer, diabetes o neuroldgicos degenerativos (por ejemplo, Alzheimer
o demencia progresiva). Como consecuencia, y bajo el marco politico de la reforma de la Ley General
de Salud en 2009, la atencion paliativa comienza a hacerse presente en los contextos clinicos del
sistema de salud de México. Después de 10 aios de ser contemplada en la normatividad mexicana, el
presente estudio se propone analizar, desde el marco tedrico-conceptual de Goffman y las narrativas
como herramienta de andlisis, los elementos de conflicto y consenso producidos desde la atencion
paliativa a personas afectadas por una enfermedad neuroldgica degenerativa. Para ello, se presenta
un breve andlisis interpretativo de las narrativas en torno al diagndstico de Alzheimer y demencia
degenerativa, en el contexto de la atencion paliativa de un Centro de Atencion de Salud Mental y
Neuroldgica de la Ciudad de México.
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ABSTRACT: Currently, Mexican population presents an exponential growth of chronic diseases
such as cancer, diabetes or degenerative neurological diseases (for example, Alzheimer or progres-
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sive dementia). As a consequence, and under the political framework of the reform of the General
Health Law in 2009, palliative care began to be present in the clinical context of the Mexican health
system. After ten years of being contemplated in Mexican regulations, this study aims to analyze,
from Goffiman’s theoretical-conceptual framework and narratives as an analysis tool, the elements
of conflict and consensus produced from palliative care to people affected by a degenerative neuro-
logical disease. To this end, a brief interpretive analysis of the narratives around the diagnosis of
Alzheimer’s and degenerative dementia is presented, in the context of palliative care at a Mental and
Neurological Health Care Center in Mexico City.

KEYWORDS: Palliative care, degenerative neurological diseases, socio-anthropology, frame analy-
sis, narratives.

INTRODUCCION

El aumento de la calidad de vida en México conlleva al crecimiento de la
morbimortalidad de enfermedades crénicas como cancer, diabetes, hiper-
tension, asi como de enfermedades neurolégicas y mentales como Parkin-
son, Alzheimer o demencias rapidamente progresivas entre otras, agrava-
das a veces por la comorbilidad. Derivado de este proceso histérico-social
y a partir de la reforma mexicana a la Ley General de Salud [porF 2009], la
atencién paliativa se hace presente en los contextos clinicos del sistema de
salud de México. En dicha atencién paliativa, como en otros espacios cli-
nicos, se genera un entramado de acciones y relaciones en lo que Goffman
conceptualiza como “franjas de actividad”.

El presente articulo tiene como objetivo analizar, desde el marco tedri-
co-conceptual de Goffman, los elementos de conflicto y consenso produ-
cidos desde la interaccién de una atencién paliativa con la atencién cura-
tiva biomédica institucional, reflejada en la atencién a personas afectadas
por una enfermedad neurolégica degenerativa. El trabajo estd organizado
en los siguientes puntos principales. En primer lugar se muestra un breve
contexto conceptual, histérico y normativo de los cuidados paliativos, en
especial en México. En segundo lugar se aborda desde enfoques tedricos
socioantropoldgicos y el frame analysis de Goffman [2006], la construcciéon
de las interacciones dadas — y las tensiones que ello produce— por per-
sonal de salud y personas afectadas con una enfermedad neurolégica (pa-
ciente y familiares), desde la franja de actividad delimitada como atencién
paliativa. En un tercer apartado se analizan los datos etnogréficos registra-
dos sobre la experiencia de dos personas con enfermedades neurologicas
degenerativas, en torno a las tensiones y consensos establecidos desde la
atencion paliativa en una institucion de atencién a la salud mental y neuro-
l6gica en México. Por dltimo se presentan algunas reflexiones finales, desde
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las que se refleja la importancia de analizar y visibilizar las complejidades
de la integraciéon y practica de la atencion paliativa en espacios de atencién
curativa hospitalaria como puede ser el Centro de Atencién de Salud Men-
tal y Neurolégica (en adelante cASMN).

Los datos etnogréficos que aqui se presentan pertenecen a la propuesta
de investigacion narrativa y etnografica realizada en un casmN, llevada
a cabo por un grupo interdisciplinario de investigadores conformado en
el Seminario Narrativas del padecer.! Distribuidos por éreas de atenciéon
del casMN, los autores de este trabajo nos centramos en la etnografia de la
atencion paliativa, constituida no como &rea clinica de la institucién, sino
como programa de apoyo a la atencién biomédica curativa. Las personas
que participaron en el estudio forman parte del personal de salud que tra-
baja y coopera en la atencion paliativa (medicina, enfermeria, trabajo social,
tanatologia, psicologia y estudiantes de medicina), médicos residentes de
primer afo, pacientes con enfermedades neuroldgicas degenerativas y sus
familiares cuidadores. Los métodos y técnicas de investigacion social, pues-
tos en practica para la co-construcciéon de los datos etnograficos, se plantea-
ron con base a la observacion, la escucha y el registro [Harding 1987]:

1) Observacién participante de la dinamica de los pases de visita, de
las consultas externas, de los cursos de capacitacién a familiares sobre el
cuidado en el hogar de la persona enferma y las interacciones dadas entre
los participantes principales en estos eventos.

2) La escucha de las narrativas co-construidas de los participantes prin-
cipales desde sus interacciones y desde las entrevistas semiestructuradas.

3) El registro de notas e informacién, procedente de documentacién
administrativa sobre ingresos hospitalarios y expedientes clinicos, segui-
miento, registro de eventos y de las interacciones entre los participantes
principales. Como instrumentos de trabajo de campo, la investigacion tiene
su base en guias de observacién en las que se marcaba en tiempo y espacio
los elementos relevantes a las categorias observables y entrevistas semies-
tructuradas.

Puesto que el investigador da significado a los resultados, Cisterna se-
fiala como elemento bésico la construccién de categorias, es decir, de “topi-
cos” desde los que se toma y sistematiza la informacion, y de subcategorias,
las cuales detallan microaspectos de las categorias [Cisterna 2005]. En esta

1 Este estudio fue financiado por la Universidad Nacional Auténoma de México, gracias
al apoyo recibido para el proyecto de investigacién Andlisis interpretativo de las na-
rrativas en el contexto clinico de salud mental, con el nimero de proyecto IN305320
(DGAPA-PAPIIT).
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linea, el periodo previo a trabajo de campo parti6é del “uso de premisas,
ejes tematicos y supuestos” [Cisterna 2005: 64] para la elaboracién tanto de
guias de observacién como de guiones de entrevistas semiestructuradas.
Aunado a esto, se tomo en consideracion tres tipos de narrativas con base
en el padecer neurolégico como herramienta de anélisis para interpretar las
percepciones y conocimientos reflejados en las interacciones dadas entre
los actores sociales: narrativas basadas en el acto de habla, las narrativas
producidas en instrumentos biomédicos como el expediente clinico y las
narrativas co-construidas entre los diferentes actores involucrados (perso-
nal del casMN —persona con enfermedad neurolégica— familiares/cui-
dadores). La autora Liz Hamui [2011] encuentra en la narrativa una herra-
mienta de andlisis para profundizar en la dindmica politica y econémica.
En su abordaje primeramente la saca de lo anecdético, destaca sus atributos
que permiten comprender el mundo social al establecer las relaciones entre
distintos niveles. Este abordaje permite ubicar la experiencia de la enfer-
medad, el padecimiento, la atencién en el grado micro, cada uno fenémeno
complejo que proponen una serie de interacciones, van de lo privado, como
es el cuidado de la familia, a lo ptblico, la atencién paliativa en el cAsMN.

En cuanto al tipo, hemos de anotar que la modalidad de narrativa ba-
sada en el acto de habla co-construida a partir del testimonio producido
en las entrevistas realizadas, no se construye desde un solo actor social. Es
necesaria la figura del “otro” que participe en ella a través de su escucha
y/o interaccién. En este sentido, Chanfrault-Duchet [1995] y Lindén [1999]
coinciden con la idea de la importancia de la figura del entrevistador, del
interlocutor, en esta “ecuacién” interpretativa, ya que concuerdan en que
dicha narrativa, al ser una construccion de la rememorizacion de un deter-
minado evento, ha de tener un grado interpretativo externo [Chanfrault-
Duchet 1995: 195; Lind6n 1999: 298]. Por otra parte, las anotaciones del per-
sonal biomédico (en su mayoria médicos en formacién) en el expediente
clinico proporcionan un tipo de narrativa escrita en la que plasman sus
valoraciones objetivas/subjetivas y dialogan con los diferentes tipos de es-
tudios y sus cédigos cifrados, sin que aparezca la voz en primera persona
de la persona atendida.

En cuanto al marco de atencién de referencia, se parti6 del sistema bio-
médico de salud mental y neurolégica, especificamente el reproducido en
el casMN. De todas las franjas de interacciéon identificadas en el periodo
de trabajo de campo, en este texto exponemos como ejemplo etnografico
la franja de interaccion co-construida desde la atencién. Los datos etno-
gréaficos que aqui se presentan y las narrativas que se co-construyeron en-
tre el personal de cuidados paliativos, personal de neurologia, pacientes y
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familiares, se entretejen en una suerte de intertextualidad, localizadas en
los enunciados, en la accién social [Mattingly et al. 2000], en la dimensién
emocional-corporal o en material escrito, por ejemplo expedientes clinicos,
mensajes de texto de WhatsApp,® videos cortos de la persona con la enfer-
medad o interconsultas.

LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN MEXICO COMO PROBLEMA DE INVESTIGACION

La atencion médica dirigida a la persona enferma toma protagonismo en
Meéxico aproximadamente desde los afios cuarenta con el modelo curativo e
individual [Frenk 1993]. Dicho modelo de atencién curativa se confina a los
espacios clinicos bajo la rectoria de profesionales poseedores de vasto cono-
cimiento cientifico y competencias técnicas para prestar el servicio dirigido
hacia la curacion, rehabilitacién y atencién paliativa. Esta tltima atencion
muestra las relaciones entre lo cientifico y lo cotidiano, las practicas sociales
y la ejecucién de técnicas diagnosticas y de tratamiento, desveladas por las
relaciones e interacciones entre los actores sociales (trabajadores de la salud,
personas que padecen la enfermedad y familiares) en el marco institucional
y caracterizadas por la estructura, organizacién y funcionamiento institucio-
nal de la salud. Al querer indagar en la realidad de este tipo de atencion, sur-
gieron varias dudas como las siguientes: ;Qué estructura tiene la atencion
paliativa en el casMN?, ;cémo se configuran las interacciones en la concre-
cién de la atencion paliativa?, ;qué elementos socioculturales, biomédicos,
institucionales y politicos estdn entretejidos en la atencién paliativa dada
en el cASMN?, ;qué pasa cuando los actores que dan la atencién curativa,
la atencién paliativa en el casMN y la atencion familiar en el hogar tienen
diferentes marcos de referencia de la enfermedad neurolégica que padece
la persona atendida?, ;qué conflictos, tensiones surgen y cémo los actores
buscan solventarlos? Estas y otras interrogantes dieron lugar al objetivo de
investigacién que sustenta el presente texto y del que haciamos referencia
al inicio, éste es analizar desde el marco teérico-conceptual de Goffman los
elementos de conflicto y consenso producidos desde la interaccién de una
atencion paliativa con la atencion curativa biomédica institucionales y las
personas afectadas por una enfermedad neurolégica degenerativa.
Revisando el contexto de los cuidados paliativos, encontramos que la
Organizacion Mundial de la Salud (oms) considera que éstos “mejoran la
calidad de vida de los pacientes y de sus familias cuando afrontan proble-
mas de orden fisico, psicolégico, social o espiritual inherentes a una en-
fermedad potencialmente mortal” [oms 2020]. Dicha organizacién interna-
cional resalta la idea de que “la necesidad mundial de cuidados paliativos
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seguird aumentando como consecuencia de la creciente carga que repre-
sentan las enfermedades no transmisibles y del proceso de envejecimiento
de la poblacién” [oms 2020]. Aunado a esto, el Atlas de cuidados paliativos
en Latinoamérica [Pastrana et al. 2012] aporta varias razones que “heredan”
los establecimientos ptiblicos como el predominio de las deficiencias pro-
venientes del ambito educativo por la falta de formacion de personal espe-
cializado en atencion paliativa o las dificultades del sistema para asignar
nuevos recursos humanos con el perfil especifico, ambos potenciados por
las deficiencias en la infraestructura y la asignacién de espacios fisicos para
su operacion. Es decir, que a pesar de la enorme importancia que el mismo
marco normativo destaca, no hay garantia de disponibilidad de espacios
propios ni del correcto funcionamiento en el contexto clinico.

En referencia a los cuidados paliativos en México, podemos ver que el
aumento de la calidad de vida conlleva a un aumento de la poblacién de
promedio de edad mayor y, en proporcion, el aumento de morbimortalidad
de enfermedades crénicodegenerativas como pueden ser las oncolégicas,
la diabetes, hipertension y las enfermedades neuroldgicas, entre otras. La
reforma de 2009 a la Ley General de Salud en materia de Cuidados Paliati-
vos proporcioné las bases juridicas para que pudieran ser implementados
los cuidados paliativos en todos los dmbitos de atencién: centros de sa-
lud, hospitales generales, Institutos Nacionales de Salud y Hospitales de
Alta Especialidad [Trujillo et al. 2014]. El marco legislativo cuenta, ademas,
con una Norma Oficial 011-s5A3-2014 que da a conocer los criterios para la
atencion de enfermos en situacion terminal con cuidados paliativos [Nom
2014]. Por su parte, también el Consejo de Salubridad General emitié una
declaracion sobre la obligatoriedad de los esquemas de manejo integral de
cuidados paliativos que publicé en el DOF, el 26 de diciembre de 2014 [DoOF
2014]. Finalmente, sefialamos también que los aspectos técnicos y operati-
vos de la atencién paliativa en México estan contenidos en la Guia de Préc-
tica Clinica en Cuidados Paliativos, publicada en el 2010, asi como la Guia
de Referencia Rapida en la misma materia.

En lo que respecta al Centro de Atencion a la Salud Mental y Neurol6-
gica (cASMN), se aprueba entre 2008 y 2009 el Programa de Red de Apoyo
para la Atenciéon Domiciliaria y Cuidados Paliativos (en adelante PRACUP),
mismo periodo cuando se estaba conformando la reforma de la Ley Gene-
ral de Salud, en materia de cuidados paliativos. El tener presencia como
programa de apoyo, si bien lo exime de las funciones propias de los servi-
cios ya establecidos o de las funciones de especialidades médicas que dan
atencion, lleva consigo ciertas problemaéticas en el desarrollo y crecimiento
de recursos humanos, materiales y espaciales, a la par del crecimiento cons-
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tante de poblaciéon del casmN candidata para recibir cuidados paliativos.
En primer lugar, la principal dificultad con la que se enfrenta la atencién
paliativa en el casMN es que, al ser considerada bajo las normativas de
un programa de red de apoyo, los profesionales que la integran (a excep-
cién de la doctora Sara y la enfermera Gema) pertenecen a otros servicios
y areas, por lo que colaboran de forma voluntaria y puntual en “los casos
clinicos” recibidos de acuerdo con las necesidades particulares de cada fa-
milia y persona atendida. Entre las disciplinas que se conforman con los
profesionales voluntarios se encuentra trabajo social, nutricién, tanatologia
y psicologia, aunque esta tltima colaboracion proviene desde una persona
en formacién, ya que no existe como tal un servicio de psicologia en el
CASMN, al igual que tampoco de algologia para el manejo del dolor. En se-
gundo lugar se observé en trabajo de campo ciertas limitaciones a dar una
atencion mas integral, ligadas a la ausencia de un espacio propio y adecua-
do donde puedan los miembros del PRACUP interaccionar y prestar apoyo
de forma constante a familiares y personas atendidas en el casmN. Una
tercera situacion identificada es la jerarquizacién diferenciada entre los
profesionales del PRACUP y profesionales de otros servicios clinicos como
neurologia o neurocirugia. Dicha jerarquizacién supone, por ejemplo, que
la derivacién al PRACUP de personas con enfermedades y estados clinicos
candidatas a recibir cuidados paliativos dependa del especialista tratante,
por tanto, queda a su criterio profesional y personal el referenciar o no a
una persona atendida. Este es un problema real que no sélo se contemplé
en el casmN, ya que la propia oms hace hincapié en que “la falta de for-
macién y de concienciacion sobre los cuidados paliativos por parte de los
profesionales de la salud es un obstdculo importante a los programas de
mejoramiento del acceso a esos cuidados” [oms 2020]. Una cuarta situacién
importante identificada fue que, independientemente de “los casos” que
puedan referenciarles los compafieros de otros servicios clinicos, el PRACUP
debe cumplir ademads con requisitos administrativos institucionales que
den cuenta de su productividad, valor y eficacia como: generar informes,
reportar productividad, justificar actividades, hacer difusién del programa
de cuidados paliativos entre los profesionales del casmN y los cuidadores,
hacer seguimiento de las personas atendidas y enviadas a cuidados en el
hogar, seguimiento de los cuidadores, etcétera.

Como podemos observar, se delinean varias situaciones de dificulta-
des, tensiones y posibles conflictos presentes en las interacciones dadas re-
ferentes a la atencion paliativa de padecimientos neurolégicos, las cuales
pueden ser analizadas desde el enfoque teérico de las franjas de actividad
de Goffman, y enriquecer el didlogo con otros autores.
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ATENCION PALIATIVA EN EL FRAME ANALYSIS

Partimos de un marco tedrico con enfoque socioantropolégico, dado que el
trabajo responde a una base multidisciplinaria y abordaje interdisciplinar.
Este andamiaje nos permitié superar el enfoque biologista porque se trata
de un sistema complejo, y la directriz de la atencién propone cismas en la
unicidad del sujeto, reduciéndolo abruptamente a su base fisica. Cuando
en realidad para el sujeto la alteracién no se resuelve con la categorizacion
patolégica, se trata de un problema vital [Nordenfelt 1995] y como tal se la
apropia en las dimensiones social, familiar, personal, atravesadas por su
percepcion y subjetividad.

De acuerdo con Goffman [2006] los sujetos nos movemos bajo ciertos
referentes anclados a un entramado social que es el origen de las institucio-
nes, escuela, hospitales, familia. No permanecemos ajenos a éstas, asumi-
mos diversos roles, médico, paciente, padre, hijo, pero no significa que los
identifiquemos todos. No obstante, de cada rol dimana una serie de accio-
nes a las que el sociélogo denomina marco de la actividad, percibido en una
relacién de lo fisico, lo biolégico y lo social. En esa interrelacién la actividad
adquiere sentido, como la esposa que prioriza el cuidado de su esposo en-
fermo, incluso al grado de enfermar ella misma; o el del especialista visto
por la familia como uno que da respuestas, pues la familia necesita saber
“qué es lo que tiene su paciente”, “si se va a curar” o “cuanto tiempo va
a estar asi”. Pacientes y familiares dirigen a €l las preguntas, no porque
tengan la certeza de su conocimiento, sino porque es su rol dentro de la
institucién, sin advertir que no tiene todas las respuestas, sencillamente por
la bastedad de la dimensién biolégica que les rebasa.

En el marco institucional ni pacientes ni médicos consideran los cuida-
dos paliativos entre sus opciones iniciales. Al acudir al casmN los pacientes
tienen expectativa sobre la curacién, de igual forma el médico se orienta
al tratamiento quirtirgico, farmacolégico o de rehabilitacion. La expecta-
tiva de uno y la posicién de otro es reflejo de la politica de salud, no son
ideas emergentes. Foucault [1996] dice que en el discurso pronunciado o
escrito converge amplia gama de elementos, distingue los ideolégicos, los
estructurales y relacionales que se producen, invariablemente, a partir de
posicionamientos en un contexto. Ademas, aquél que hace el discurso y lo
dirige, queda sujeto a éste. Ahi se inserta la atencién, aparece como priori-
dad del Estado y se sostiene en las necesidades sociales de la poblacién, a
las que responde mediante lo institucional. Castoriadis [2013] afirmé que
las instituciones se crean por azar, pero se mantienen por la administra-
cién racional de la necesidad, para lograrlo precisa de tres caracteristicas
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indispensables: estructura, organizaciéon y funcionamiento. Asi vincula lo
institucional y lo social en relaciones altamente reguladas no sélo para el
personal de salud, también para pacientes y familiares.

CARLOS Y ANA: EXPERIENCIAS DESDE EL PADECER NEUROLOGICO

De acuerdo con el marco tedrico descrito, analizamos a continuacion la
franja de actividad “atencidn paliativa” en el casmMN. Durante los dos meses
de trabajo de campo, cuando algunos familiares de personas ingresadas
al casMN escuchaban a los médicos tratantes mencionarles los cuidados
paliativos, les solia evocar la necesidad de tratarlo lo mejor posible ante la
idea de una muerte préoxima. Cuando la misma palabra era escuchada o
emitida por profesionales de la salud neurolégica, la representacién de lo
que es dar atencion paliativa se vuelve mads difusa e incluso extrapolable
a una de las siguientes funciones: capacitar al familiar para el cuidado de
la persona enferma en el hogar o mediar entre el personal médico, la per-
sona con el padecimiento y su familia-cuidadora para hacer comprensible,
aceptable el diagnoéstico y tratamiento propuesto. Dicha idea de atencion
paliativa difiere entre el mismo personal de salud del casmn, dependiendo
en buena parte del grado y calidad de las interacciones entre los profesio-
nales de dicha institucién que manejan tratamientos curativos y los que
trabajan desde el programa de apoyo en cuidados paliativos. Asi pues, nor-
matividad y representacion social ante los cuidados paliativos conforman
elementos importantes a considerar en el andlisis de las interacciones dadas
en torno a la atencién, en este caso, paliativa.

Parte del resultado o consecuencias de estas representaciones sociales
de los cuidados paliativos es que, desde la conformacion del PracuP hasta
el periodo de investigacion realizada (2009 hasta 2019), el ndmero de pa-
cientes atendidos por el equipo fue de 500 ingresos, lo que representa el 4%
de los casi 11 800 ingresos hospitalarios que hubo en ese mismo periodo.
Esta situacién muestra una vez mas el desarrollo lento y heterogéneo que
ha tenido la incorporacién obligatoria de los cuidados paliativos en Méxi-
co. Ligado a esto, también es considerado por investigaciones previas al
respecto la actitud negativa de profesionales médicos mexicanos, provo-
cada por la ausencia o insuficiencia de formacién curricular en materia de
cuidados paliativos [Trujillo et al. 2014].

De inicio, como mencionamos anteriormente, las caracteristicas ad-
ministrativas del PRAcUP llevan al equipo de trabajo a prestar atencién en
diferentes espacios clinicos, relacionados con los acuerdos pautados con
otro personal de salud del casmN. De esta forma, de mayor a menor fre-
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cuencia, la franja de actividad denominada aqui como “atencién paliativa”
se multisittia en los siguientes espacios: “La Fundacién”,* servicio clinico a
pacientes crénicos (primer piso), una oficina pequena destinada para cui-
dados paliativos en el segundo piso, sala de reuniones para las sesiones se-
manales de neurologia sobre nuevos casos clinicos (segundo piso), drea de
hospitalizaciéon de neurologia (tercer piso), urgencias y aula de usos mul-
tiples para talleres (uso muy puntual dos veces al afio). En estos espacios
se concentran las interacciones sociales del personal de cuidados paliativos
con el resto de personal de salud, personas hospitalizadas y sus familiares
cuidadores. Estas interacciones se construyen y reproducen a través de di-
ferentes dimensiones de las narrativas en torno al padecer, como pueden
ser la dimension material, subjetiva, experiencial, expresiva, de historias y
contextos [Hamui 2019: 5]. Para los fines del presente texto, exponemos dos
ejemplos etnograficos y narrativas co-construidas en los espacios de inte-
raccién sefialados, mismos analizamos desde algunas de las dimensiones
narrativas sefialadas por Hamui. Las experiencias de Carlos y de Ana, dos
personas con enfermedades neuroldgicas cronicodegenerativas y necesi-
dad de cuidados paliativos ante el avance de su padecimiento, se describen
y analizan a continuacién, como parte de los datos etnograficos elaborados
durante el periodo de trabajo de campo.

CARLOS: ENTRE LA NECESIDAD Y LA AUSENCIA DE LOS CUIDADOS PALIATIVOS

Carlos es un hombre que carga sobre sus hombros la experiencia de vida de
84 afios, ademas de ello, también un diagndstico de Enfermedad de Alzhe-
imer (en adelante EA). Los datos mads recientes indican que entre el 5 y 10%
de personas mayores de 60 afios padecen algtn tipo de demencia. Siendo la
EA la més frecuente con una prevalencia entre el 50 a 70% [ssa 2017]. Tam-
bién confirma el impacto que tiene en el paciente y su familia en términos
de su salud y economia. Al tratarse de una enfermedad crénicodegenerati-
va, coloca al paciente en una condicién de total dependencia, no sélo para
el desarrollo de las actividades de la vida cotidiana, también porque acorta
su expectativa de vida, dado que fallan sus funciones auténomas.

Al llegar al casmN, Carlos se encontraba en una etapa avanzada de la
EA, mostraba deterioro cognitivo severo, afectacion del lenguaje, la memo-
ria y la motricidad. El impacto de su condicién no era tan marcado porque
su familia le asistia, lo llevaban a consulta vestido con pulcritud. Su ropa 'y

2 Seudonimo para las instalaciones de una asociacion civil que da apoyo a familiares de
pacientes graves de estancia prolongada.
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calzado era comodo y mantenian el detalle del sombrero. Nadie podia ad-
vertirlo, pero su deceso ocurriria meses después de la entrevista en su casa.
Para la familia signific6 un largo proceso de cuidado, la Ea inici6 alrededor
de 10 afios atras, mientras Carlos atn trabajaba. Angela, su esposa empez6
a notar algunos cambios en €l, el olvido fue el mas notorio y en cuestion
de meses avanzé. No era un tema sencillo, ante la preocupacién de Angela,
una de sus hijas afirmaba que no era grave, pensaba que fingia. Sin embar-
go, Carlos comenz6 a olvidar aspectos de su cotidianidad, como el camino
de regreso a casa. Al menos en tres ocasiones perdid la nocién espacio y
tiempo, al descender del ultimo transporte ptiblico que lo dejaba a unos
minutos de su domicilio no pudo orientarse. El retraso gener6 inquietud
en su esposa porque él era un hombre de rutinas, como mencioné Angela.
Entonces, al percatarse de la tardanza, envio a uno de sus hijos a buscarlo
y en efecto lo encontré deambulando por una calle que tiene cinco carriles
y es altamente transitada, lo que representaba alto riesgo para su vida. En
ese momento la familia tom6 como medida que sus hijos lo recogieran en
la parada.

Para Angela era confusa la situacién de su esposo, pues llegé el tiempo
de jubilarse y el cambio en su comportamiento fue mayor. Pasaba mucho
tiempo dormido, apenas comia, se sentaba a ver television y volvia a la
cama. Su esposa siempre estuvo pendiente de satisfacer sus necesidades
basicas, preparar comida, lavar y planchar ropa, mantener limpia su casa,
de manera que la rutina dejaba la impresién que la vida se mantenia dentro
de lo cotidiano. No dudé en comentarlo con sus hijos, pero la respuesta que
encontraron fue que seguramente se trataba de depresion, pues algo sabian
sobre esa condicién que afectaba a los jubilados. No obstante, Angela como
observadora directa coment6 sobre los eventos que le generaban extrafieza
y al mismo tiempo la alertaban:

Bueno, por ejemplo, en su pensién, la mas chiquita, la de comunicaciones, era
su dinero, nadie, nadie la tocaba. Entonces muchas veces, no le puedo decir,
diez, cinco, [se refiere a las veces que su esposo buscaba el dinero]. —Mmm...
no la encuentro [le decfa Carlos], y bajaba chamarras, camisas, pantalones. Lo
llegué a encontrar [el dinero] en una chamarra, o en un pantalén en una bolsa,
[y se lo daba] mira. —Si, pero yo tenia mas [le respondia]. Exactamente la can-
tidad no me decia, y si en realidad ahi estaba su dinero... yo le decia aqui est4,
entonces ya mas tranquilo me decia gudrdamelo. No le voy a decir que era cada
semana [refiriéndose al olvido] [Angela, marzo de 2019].
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El deterioro avanzé y Angela se sentia més intranquila. Estaba cons-
ciente que no contaba del todo con el consenso de sus hijos e hijas, pero
canaliz6 su intranquilidad y comenz6 a preguntar. Tomé la decisién de co-
mentarle a uno de sus vecinos, un médico cardidlogo, quien le recomendd
un multivitaminico. Angela diligente lo compré y administré a su esposo,
pero pasando poco tiempo, el cardiélogo la abordé y le plante6 otro pa-
norama, porque su suegra habia iniciado con sintomas parecidos y uno
de sus colegas le diagnostic6 Ea. Entonces, la direccién apuntaba hacia la
especialidad de neurologia. Con base en este criterio, Angela lo traté con
sus hijos, pues requeria la participacién de ellos para llevarlo a cabo. La
atencién continué con un médico particular quien indicé estudios de gabi-
nete y tratamiento, pero no se apresur6 en dar el diagnéstico de Ea. Como
la familia comenzé a cambiar su visién sobre la condicion de salud de su
pap4, Juan, otro de sus hijos, propuso que iniciaran atencién en el cAsMN.
Su propuesta se basé en su experiencia, a la fecha es paciente y acude a citas
periddicas, fue atendido por un astrocitoma, 26 o 27 afos atras, sometido
a una cirugia exitosa donde le extrajeron como un tercio de uno de sus
l6bulo y contrario al prondstico médico que apuntaba a una vida limitada
y medicacién ininterrumpida, Juan lleva una vida “normal”, trabaja, hace
ejercicio, ha corrido tres maratones, vive con su pareja y no consume todos
los farmacos indicados. Al tener el consenso de su familia, en una de sus
consultas plante6 a su médico tratante la situaciéon de su papd, quien le
dijo que cubria el perfil para ser atendido ahi, pero la decisién no la podia
tomar él, sino admisién. De manera que tenian que hacer todo el recorrido
para solicitar consulta “de primera vez”. Para lograr la atencién el familiar
y paciente deben llevar a cabo ciertas estrategias. Una practica social hist6-
rica es hacer fila de manera anticipada, para quienes radican en la Ciudad
de México se traduce en horas, para los fordneos son dias, pernoctando en
condiciones sumamente precarias como lo registra Herndndez [2007] en su
etnografia en el Hospital General de México. No obstante, enfrentaban una
incertidumbre, el perfil de Carlos, pues como trabajador al servicio del Es-
tado y del sector privado, contaba con el servicio médico del 1mss e I1SSSTE,
condiciéon que administrativamente lo dejaba fuera, porque el casmN esta
dirigido a poblacién abierta. Sin embargo, movidos por la necesidad y la
experiencia positiva de Juan, se aventuraron y expusieron su condiciéon
de derechohabiente. El asunto se resolvi asignandole una clasificacion
socioecondmica mas alta porque la evaluacion socioeconémica sustenta
que tiene la posibilidad de cubrir “la cuota de recuperaciéon” mas alta. En
efecto, la situacion econémica de Carlos es holgada y le permite vivir con
cierto decoro. Llama la atencién que el CASMN no optd por una atenciéon
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interinstitucional cuando el 1Mss e 1SSSTE cuentan con la especialidad de
neurologia y neurocirugia y cualquiera de las dos instituciones pudo haber
solicitado, en caso de ser necesario, una interconsulta al casmN. De hecho,
Angela llevaba a su esposo a consulta a ambas instituciones para su “su-
pervivencia”. Es un criterio administrativo dirigido a mantener la vigencia
de derechos para trabajadores jubilados y pensionados. Es el contexto en
el que Carlos inici6 su atencién en el CASMN y a partir de ese encuentro es
que surgen las franjas de actividad que identificamos y procedemos a su
caracterizacion y analisis porque el tinico recurso plausible para Carlos era
la atencién paliativa.

Por otra parte, a la doctora Sara le canalizan pacientes de ese grupo
etario por ser geriatra. Ella llega al consultorio asignado, donde tiene a su
disposicion expedientes de los pacientes de primera vez y de seguimiento,
pero no de cuidados paliativos. Su actividad hace evidente el conocimiento
que el casmN tiene sobre las enfermedades cronicas que afectan a esa po-
blacién. Si el servicio de neurologia o psiquiatria canaliza algiin paciente
a consulta geridtrica, la geriatra Sara tiene autonomia para dirigir el tra-
tamiento, mantener la consulta o dar de alta. Las otras especialidades no
hacen un seguimiento del paciente. Entonces, ella valora el avance, solicita
estudios, indica tratamiento farmacolégico, ajusta dosis, emite recomenda-
ciones a familiares, si es el caso.

La geriatra Sara recibi6 al sefior Carlos en una cita programada. Ya lle-
vaba varios meses en tratamiento. Fue célida al recibirlo y no tuvo obje-
cién en que pasaran la esposa y la nieta. Por lo general se permite el paso
s6lo al paciente y si requiere apoyo a un familiar. Pidié a una estudiante
de medicina que la apoyaba, entrara al sistema del expediente electrénico
y leyera las ultimas indicaciones. Mientras ella hacia preguntas de rutina
que registraba en un formato. Las preguntas eran puntuales, mismas que
respondian de forma alternada Angela, su esposa, o Karla, su nieta. En el
interrogatorio parecia no haber mayor alteracion desde la tltima consulta,
cuatro meses atrds. No obstante, al valorar la funcién cognitiva, memoria
y lenguaje, se dio cuenta que Carlos no comprendia las preguntas, como
la fecha, el nombre de algtin objeto que le mostraba o tenia a la vista. La
respuesta que Carlos lograba dar se debia a la mediacién de su nieta, quien
le hablaba pausado, con mayor volumen en la voz y le sefialaba el objeto o
se lo ponia al frente, obligando de alguna manera que su abuelo centrara
la atencién, pero no siempre acertaba. La geriatra Sara expresé: “si, si se
ha deteriorado”. Para ese momento Carlos ya contaba con el diagndstico
de EA, pero no habia sido integrado al programa de cuidados paliativos.
Al notarlo, la doctora sacé un cuestionario que estaban aplicando a fami-
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liares con pacientes con enfermedades neuroldgicas crénicas. Todo apun-
taba a que ese seria el medio para iniciar la atenciéon paliativa. Entonces
pregunté a Angela: “usted, ;c6mo se ha sentido? De inmediato la voz de
Angela se quebr y el llanto se hizo inmediato. No era estridente, las 14-
grimas flufan con facilidad, mientras se esforzaba por no dejar escapar los
sollozos, arrancé diciendo: “Ay doctora, es que si es muy dificil, a veces ya
no sé qué hacer”. En cuestién de segundos la dindmica cambi6 radicalmen-
te. La doctora Sara se enfoc6 en buscar el formato, habia cumplido con la
formalidad de informarla de qué se trataba y si aceptaba participar, pero lo
tenia traspapelado. Asi, la doctora se centrd en cubrir la formalidad del re-
gistro, urgfa encontrar ese documento, mientras Angela tenia la necesidad
de hablar de su experiencia, ser escuchada, pero capto la falta de atencién
no intencional. La dindmica rematé con la “presencia ausente” de su nieta
quien estaba absorta atendiendo a su abuelo, Angela lo percibié de inme-
diato. Asi como el sufrimiento y angustia surgieron stibitamente, también
desaparecieron abruptamente. La mujer afligida se recompuso, el tono de
su voz ya no denotaba ninguna inflexién y las ladgrimas cesaron. Ni siquiera
se reactivo cuando la doctora Sara dijo: “si es dificil”. Finalmente, el forma-
to no apareci6 por ninguna parte, el tiempo de consulta se acababa y no fue
posible aplicar el diagnoéstico, ni la posibilidad de integrarlos al programa
de cuidados paliativos.

Los datos etnograficos de la experiencia de Carlos y Angela muestran
cierta contradiccion en la organizacién del programa de cuidados. Por una
parte cumple con las exigencias del sistema, en palabras de Castoriadis la
autonomizacién institucional, porque existe al interior del casmn [Casto-
riadis 2013]. Hay documentos que lo avalan, hay un titular y un equipo
suigéneris, cuentan con manuales de procedimientos y actividades de pro-
mocién intramuros y extramuros, asi como indicios de investigacién. No
obstante, su concreciéon depende del compromiso de las dos titulares, de la
sensibilidad y capacidad de observaciéon de alguna enfermera de piso. La
necesidad de justificar las actividades lleva a un deterioro de las interrela-
ciones entre pacientes, médicos y familiares. Aunque Carlos contaba con
una red de apoyo que funcionaba, en todo el proceso de atencién se perdié
de vista a la esposa, la cuidadora principal. A pesar de la evidencia existen-
te sobre la importancia de brindar atencién al cuidador [ssa 2017], Angela
habia sufrido varios eventos de agresiones fisicas y verbales por parte de
su esposo, habia descuidado el cuidado de su salud, pues al momento de la
entrevista tenia un nivel de glucosa arriba de 300 mg/dl, ademés de mala
calidad de suefio y sometida a elevados niveles de estrés por las tensiones
al interior de su familia; ya tenfa antecedentes de periodos de depresion
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sin recibir tratamiento. La fragilidad emocional que mostraba le hacia can-
didata a recibir atencién paliativa. Sin embargo, no fue asi. De parte del
programa no recibié la invitacién y como lo expresé Karla, al contar con
conocimiento en el drea de enfermeria, resolvia el cuidado “especial” que
pudiera necesitar su abuelo. En este caso, la estabilidad econémica de la
que gozaba su familia sirvié como un factor protector, pero recibieron todo
el impacto de la enfermedad, tal cual esta documentado. Mientras tanto, en
el cAsMN se siguen generando nimeros que prueban la productividad del
programa.

ANA Y LOS INICIOS DE UNA ATENCION PALIATIVA: PERCEPCIONES,
TENSIONES Y CONSENSOS

Ana naci6 en 1969, en una zona rural de Oaxaca. De creencias catdlicas y
con estudios de primaria terminados, reside con su esposo Samuel y sus
hijas Lucia y Celia en una colonia en los limites de la Ciudad de México.
Con 49 afios (edad durante el periodo de investigacion), Ana trabajaba de
ama de casa en su hogar y un dia a la semana realizaba trabajos domésti-
cos en una casa de la Ciudad de México. Samuel trabaja de ayudante en
una empresa particular de imprenta, sin opcién a contrato regularizado.
Por su parte, Lucia esta haciendo su servicio social sobre administracién y
muy pronto iniciara los trdmites para su titulacion; la mas pequena, Celia,
tiene 16 afos y va a la preparatoria. En la casa de al lado vive Fabiola, la
viuda del hermano de Samuel, quien manifestaba tenerle mucho carifio a
su cuiada Ana, asi como el deseo de apoyar a Ana y Samuel en todo lo que
pudiese. Otras dos mujeres familiares que participaron en las interacciones
con el personal de neurologia y atencion paliativa fueron Laura (hermana
de Ana) y Jimena (hermana de Samuel), ambas mujeres trabajan y residen
con sus respectivas familias en diferentes colonias de la Ciudad de México,
muy alejadas de la zona donde viven Ana y Samuel. El proceso de enfer-
medad y atencién de Ana comienza aproximadamente en octubre del 2018.
Uno de los instrumentos desde los que pudimos construir el padecer de
Ana fue su expediente clinico en el casMmN, del cual se rescataron las notas
que aportaban una narrativa escrita retrospectiva de lo que fue el origen y
desarrollo del mismo:

Tiene antecedente desde hace cinco meses, al presentar cefalea pulsatil, en he-
micraneo derecho, retrocular derecho. De intensidad refiere que llego a ser el
peor de su vida. (...) [El] padecimiento actual inici6 hace un mes al presentar
desorientacion espontanea mientras caminaba del metro a su trabajo. Duré me-
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dia hora, nunca perdi6 el conocimiento. Recurri6 20 dias previos a esta consulta
al presentar recurrencia de esta sintomatologia en la misma situacién, pero aho-
ra refiere que dur6 dos horas. (...) Al volver a su trabajo presenté nuevo episo-
dio de desorientacién al grado de tomar linea del metro en direccién contraria.
Present6 una nueva recurrencia al intentar visitar a su esposo en su trabajo. Pre-
sent6 nuevo episodio de desorientacién en lugar aproximadamente a princi-
pios de marzo. Acudié a consulta con médico similar, quien realiz6 tomografia
de craneo y estudios de sangre, que se encontraron sin alteraciones. Acudieron
a valoracién con tercer médico [neurélogo] quien sugirié trastorno funcional.
El dia de hoy present6 episodio de lateralizacién de la marcha y desubicacion,
por lo que deciden acudir a valoracién a hospital x y posteriormente es referida
a este hospital para valoracion. [Notas extraidas del expediente clinico de Ana,
con fecha de 18 de marzo del 2019].

Entre las recomendaciones terapéuticas expuestas en el expediente cli-
nico de ese dia, se describe la revisién y discusion del cuadro clinico con
el residente responsable de tercer afio, quien solicita el ingreso de Ana a
la institucién para continuar su abordaje clinico neurolégico. Asi, lo que
empezo6 siendo para Ana breves y “espontdneos” episodios de desorien-
tacion, acabd convirtiéndose en un ingreso al cAsMN con diagnodstico de
demencia rapidamente progresiva. Una semana después de su ingreso, el
residente Jorge, de primer afio, decide extender una solicitud por escrito
de interconsulta para atencién paliativa, dejandola en el escritorio de la en-
fermera Gema. Es una interconsulta a nombre de una mujer Ana, de recién
ingreso al drea de neurologia, con diagndstico de “demencia rapidamente
progresiva, probable Creutzfeld Jakob”. Al dia siguiente, después de la se-
sién matutina semanal de neurologia, me acerqué al residente Jorge y le
pregunté cual habia sido el motivo de enviar a Ana a atencion paliativa y
él respondié:

[Fue mas bien para] el manejo en cuanto a la familia, porque ha sido muy difi-
cil manejarlo. Ellos no estan conscientes, por mds que se les ha explicado. Son
de escasos recursos, no tienen muy buena educacion, estdn un poco aversivos
a esto: qué tiene, qué es lo que entienden que tiene y demds. Entonces como
que sentimos que nos podian apoyar mads en esa parte de la familia. [Notas de
campo, 2019].

De acuerdo con la dimensién contextual de las narrativas del pade-
cer [Hamui 2019], en la complejidad de la interaccién entre profesionales
en formacién (residentes) con la familia de la persona afectada, entran en
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juego representaciones socioculturales que se tienen de la poblacién civil
atendida en el centro: poblacién mayoritariamente de recursos econémicos
bajos, de condiciéon migratoria (de zonas rurales u otros estados) y con un
grado de estudios basicos. La tensién generada por falta de entendimien-
to de la situacién se resuelve solicitando la intervencién del personal de
atencion paliativa para que haga de traductor-mediador. En este sentido, el
modelo de cuidados paliativos no es considerado como una especialidad
mas de atencion, sino que es reducida en este caso a la funcién de traduc-
cién y mediacién entre el personal médico y la persona atendida/familiar.
Funcién que para los residentes y adscritos tiene la capacidad necesaria
para lograr comunicarse desde los mismos cédigos comunicativos utiliza-
dos por la poblacién atendida, a través de elementos como la empatia, pa-
ciencia y la temporalidad, ya que disponen de un marco temporal mayor
para la atencion.

Ese mismo martes por la manana, después de dialogar con Jorge, ob-
servamos que Gema y las pasantes de medicina que hacen su servicio en el
PRACUP fueron a conocer a Ana. Una vez con ella en su habitacion del tercer
piso, iniciaron una breve evaluacion fisico-cognitiva. Gema y las pasantes
hablaban con Ana y le hacian algunas preguntas para conocer su estado de
reaccion e interaccion. Mientras Gema revisaba las anotaciones de las enfer-
meras sobre los signos y sintomas, una de las pasantes le tomaba la mano
con suavidad y le decfa con un tono familiar: “;Qué pas6 Ana?, ;qué nece-
sitas?”. Sin embargo, Ana tendia a quedarse dormida y con dificultad podia
responder a las interacciones de forma verbal o corporal. Gema, en una
de las veces que se acerco a ella le susurrd: “estamos aqui para ayudarte”.
Cuando terminaron de valorarla, se despidieron de ella con un tono amable
y nos dirigimos a la planta baja, donde la trabajadora social de neurologia,
para localizar a sus familiares. La trabajadora social indicé que estaban en
la sala de espera y al encontrarlos alli salimos todos a la zona de la entrada
principal, al aire libre. Ahi, paradas todas, frente al esposo, hija, hermana
y cufiada de Ana, Gema se present6 brevemente y los cit6 en dos horas
en la sala de “La Fundacion” para que pudieran recibir el informe diario
de neurologia que dan a la una de la tarde. Una vez concertada la cita, los
familiares se fueron a buscar algo para desayunar y Gema se dirigi6 junto
con las pasantes a las oficinas de investigacion.

En esta franja de actividad en la que se genera el primer encuentro del
personal de cuidados paliativos con los familiares de Ana, dicho encuentro
se dio en la sala de espera del 4rea de trabajo social, normalmente se puede
dar en espacios como éste (salas de espera para familiares en las distin-
tas plantas) o en los espacios estructurales cedidos o prestados como una
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oficina en la segunda planta o las instalaciones de “La Fundacién”, en el
interior del caAsMN. En estos encuentros previos a una cita para presentarse
formalmente la calidad e intensidad de las interacciones entre personal de
cuidados paliativos y familiares se ve afectada por las irrupciones del espa-
cio y el tiempo cuando surgen, asi que visibiliza problematicas observadas
del cotidiano hospitalario. Por un lado, el riguroso y planificado horario de
entrega de informes médicos a familiares (de inicio a la una de la tarde y
hasta que pase el dltimo familiar formado), que conlleva a que el resto de
las intervenciones clinicas con los familiares, como las sesiones de cuida-
dos paliativos, adapten sus horarios a dicha planificacién, con el fin de dar
también un tiempo de atencién de calidad a los familiares. Por otro lado,
la complejidad en el ajuste de agendas interprofesionales del personal de
atencion paliativa, ya que ésta se realiza paralela a sus funciones labora-
les (consulta médica, trabajo social, coordinacién de investigacion, area de
bioética o pasantia).

Después de que la familia de Ana terminé de recibir el informe médi-
co, nos dirigimos a “La Fundacién” para su cita con el personal de cuida-
dos paliativos. En esta ocasién el primer encuentro estuvo en manos de
la enfermera Gema y Miguel, un estudiante de psicologia que brinda su
apoyo voluntario al programa. A Jimena, la cuhada de Ana, se la notaba
muy ansiosa y preocupada porque tenia mucha prisa en llegar a su casa,
ya que Gema y Miguel tardaron casi una hora en llegar. El motivo fue que
tuvieron que acudir a tltima hora a una solicitud de intervencién en la sala
de urgencias y su cita en “La Fundaciéon” se atras6é una hora aproximada-
mente. Cuando por fin pudieron llegar, Gema y Miguel se disculparon y
se presentaron formalmente. Gema comenzo6 a hacerles preguntas sobre lo
que sabian del diagnéstico y pronéstico de Ana. El primero en hablar fue
el esposo Samuel, quien resumié la sesioén anterior con la doctora Andrea,
médico residente de tercer afio (R3), repitiendo casi textualmente lo que ella
les dijo de forma rotunda: “no hay cura, no hay tratamiento, en el peor de
los casos puede durar de tres meses a cinco afios”. A partir de ahi, Gema
converso con ellos sobre los recursos econémicos con los que contaban para
hacer frente a los gastos, estudios clinicos que se les iba avecinar. Al cono-
cer su situacion econémica, les aconsejé apoyarse con la trabajadora social
que lleva los casos de neurologia. En ese momento, Jimena interrumpié
de forma seca a Gema y manifesté verbalmente su molestia sobre el tema:
“es que ya no estoy entendiendo, porque la doctora dijo que puede durar
entre tres meses a cinco afnos y, usted, nos esta hablando de tratamientos;
si no hay nada que hacer, jpues hay que dejarla tranquila!”. Este grado
de desconcierto permanecié durante toda la sesién, lo que llevé a Jime-
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na a manifestar en varias ocasiones su descontento por lo que ella creia
iba a ser aquella primera reunién con cuidados paliativos: “yo sélo vine
para saber de cuidados paliativos y estoy atn esperando mi platica”. Tras
un efimero momento incomodo de silencio, Gema llevé la conversacion
hacia otro tema, como el de solicitar los datos personales y familiares de
Ana y Samuel, mientras rellenaba el formulario de registro al programa de
atencion paliativa. El resto de la sesién, Jimena siguié manifestando que
su interés era aprender a cuidar y que atin no se enteraba bien de qué iban
los cuidados paliativos. Ante la situacion de tension entre lo que percibia y
queria Jimena de los cuidados paliativos y la informacién que daba Gema,
ésta decidi6 dar por concluida el primer encuentro y programé la segunda
cita con ello, destinada a darles un curso de capacitacién sobre cuidados de
Ana en el hogar. Todos nos despedimos con un saludo de mano y salimos
de “La Fundacién”. Gema y Miguel se regresaron a las oficinas de cuidados
paliativos; Jimena se fue apurada del casmN. Samuel, Laura, Celia y yo
nos dirigimos al edificio donde estaban los profesionales de genética, quie-
nes los habfan abordado a la salida de su informe médico para invitarlos
a participar en unas pruebas relacionadas con la genética y la enfermedad
neuroldgica degenerativa de Ana.

En la reconstruccién (entre las narrativas de los presentes y las notas
etnograficas) de esta franja de actividad de “primera atencion paliativa” se
muestra el papel de la incertidumbre en qué son y cudndo aprender a dar
cuidados paliativos. Dicha incertidumbre, manifestada especialmente por
Jimena, perme¢ en la dinamica de las interacciones dadas y genero episo-
dios de tension que no se alcanzaron a resolver en este primer encuentro.
La primera friccion o tensiéon que tuvo lugar en esta franja de actividad fue
cuando Jimena manifesté su molestia y confusion, puesto que por un lado
la residente Andrea (R3 que les dio el informe en el drea de neurologia)
decia no haber cura ni tratamiento y, por otro, Gema hablaba de buscar
apoyo econdmico con la trabajadora social para los tratamientos que reci-
biria Ana. Aqui la tensién vivida por Jimena viene dada por lo que se ha
ido sefialando a lo largo del presente texto, esto es, la contraposiciéon de
modelos de atencién (curativo y paliativo). En México, la convivencia de
estos dos modelos de atencion dentro del sistema de salud desde el 2009
aun no acaba de conformarse con claridad en las instituciones y se refleja
en las incertidumbres de los familiares, a quienes se les dificulta recibir
desde la institucién la informacién y herramientas adecuadas para conce-
bir de forma clara la diferencia entre ambas. Como estrategia de consenso
y disminucién de incertidumbre provocadas en Jimena, Gema pens6 como
soluciéon proporcionarle a Jimena un breve panorama concreto sobre la
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funcién y finalidad de los cuidados paliativos y de los profesionales del
CASMN que colaboran.

Otro de los momentos en los que surgio cierta tensién en esa franja de
actividad fue cuando Jimena manifesté con tono molesto: “yo sélo vine
para saber de cuidados paliativos y estoy atin esperando mi platica”. Para
ello, Jimena llevaba todo el dia expresando corporal y verbalmente su an-
siedad por terminar pronto todo el proceso en el que estaban envueltos,
pues debia volver a su hogar para retomar sus tareas domésticas y labo-
rales, lo que le tomaba casi dos horas de camino. También insistia en que
no sabia si iba a poder venir otro dia y que exclusivamente lleg6 ese dia
porque le iban a dar el diagnéstico de Ana y les iban a platicar qué podian
hacer para atenderla como familiares. De ahi que el retraso de casi una hora
acrecentara su inquietud e incertidumbre en lo que representaria su papel
en el cuidado de su cufiada Ana.

Los tiempos protocolarios de atenciéon y los tiempos de disposicion de
familiares confluyen y crean tensiones para estos ultimos, quienes final-
mente deben adecuar sus tiempos a los del casMmN. La estrategia de Gema
para reducir la ansiedad de Jimena, ante las constantes interrupciones y se-
halamientos de no estar recibiendo lo que venia a recibir, fue citarlos a una
capacitacion que daria ella misma. La finalidad de dicha capacitacién era la
de ensefarles cémo llevar a cabo los principales cuidados de Ana en el ho-
gar y resolver todas sus dudas. En caso de no poder estar alguien presente,
les dejaba en una presentacién toda la informacién de los cuidados en una
memoria extraible. Este tipo de interacciones son reflejo de las dificultades
que supone integrar un modelo paliativo en un nicho geopolitico como el
mexicano, en el que las politicas puiblicas de salud han sido histéricamente
enfocadas hacia el manejo de enfermedades infecciosas.

El trabajo aqui presentado se atina de este modo a lo sefialado en otras
investigaciones sociales [Foley et al. 2010] en el sentido de que la imple-
mentacion de atenciones paliativas en instituciones hospitalarias lleva a los
profesionales de la salud a realizar ejercicios de formacién y capacitacion
especializada en cuidados paliativos, asi como reajustar sus jornadas la-
borales cuando no haya posibilidad institucional de dedicarse en tiempo
completo con dichos cuidados paliativos. Derivado de esto, se observé en
trabajo de campo la dificultad de mostrar una imagen interdisciplinaria
de la atencién paliativa, quedando relegada a intervenciones puntuales de
cada profesional participante, de acuerdo con necesidades emergentes, en
diferentes tiempos y espacios.
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COMENTARIOS FINALES

El trabajo presentado expone la complejidad de la integracién y practica
de la atencion paliativa en espacios de atencion curativa hospitalaria como
puede ser el casmN. El trabajo de campo nos permitié identificar algunos
aspectos interesantes; por un lado, el cardcter complementario de la aten-
cién paliativa en el casMN. El que sea una atenciéon dada desde un progra-
ma de apoyo y no desde un érea de atencién significa que, a excepcién de
la doctora Sara y la enfermera Gema, el resto del equipo estan destinados
a otras areas de atencion especifica, lo cual lleva a que no todo el equipo
del PRACUP esta presente de forma constante en todos los casos atendidos,
sino que su presencia estd determinada por solicitudes concretas de apoyo
desde sus respectivas areas o formacién (como trabajo social, nutricién o
atencion tanatoldgica, por ejemplo). Por otro lado, la decisién de referencia
a cuidados paliativos desde del personal orientado a la atencién curativa
depende de la percepcién y comprension del personal de la atencion palia-
tiva o cuidados paliativos. La propia oms hace hincapié en que “la falta de
formacién y de concienciacién sobre los cuidados paliativos por parte de
los profesionales de la salud es un obstaculo importante a los programas de
mejoramiento del acceso a esos cuidados” [oms 2020].

Bajo el marco tedrico de la investigacién narrativa y la interaccion social
de Goffman, damos cuenta, con este estudio realizado, que, como sefiala
Vargas, la investigacion narrativa “apela a una perspectiva procesual y re-
lacional de los fendmenos en un contexto determinado” [Vargas 2019: 64]
asi que se convierte en elemento teérico-metodoldgico esencial para identi-
ficacién e interpretacion de las problematicas socioantropolégicas determi-
nantes en los procesos de atencion paliativa institucionalizada. Concorda-
mos con otros trabajos [Ochs et al. 1996; Sanchez 2014] en los que se sefiala
la riqueza de las narrativas como categoria analitica co-construidas en este
texto que recae, sin duda, en su caracter polifacético, multimodal, con una
gama de expresiones heterogéneas desde las que interpreta la accién social
que determina los procesos de atencién en torno al padecer.

Por dltimo, consideramos interesante el hecho de como en el equipo de
atencion paliativa recae la funcién de traductores de diagnosticos y pronés-
ticos graves, de malas noticias, lo que le confiere la capacidad de “hacer en-
tender a la familia” el diagndstico biomédico de la enfermedad neurolédgica
degenerativa. Como se mencionaba en el texto, las representaciones socia-
les, en este caso de los cuidados paliativos, marcan y definen las creencias,
prejuicios, acciones y la calidad de procesos de atencion. Cabe recordar que
en el casmN los cuidados paliativos emergen no como un servicio clinico,
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sino como un programa de apoyo, a pesar de la normatividad guberna-
mental establecida desde el 2009. Esto provoca que las interacciones del
personal de atenciéon paliativa con el resto de personal de salud con las per-
sonas afectadas por una enfermedad neurolégica y cuidadores principales
se hagan, por demads, atin mds complejas desde sus contrapuestos marcos
de referencia y dependiente de las decisiones y razones por las que el per-
sonal de salud del casmMN con autoridad para remitir a cuidados paliativos
ejerza dicha interconsulta.
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