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Introduccion

Desde hace cincuenta afios, la aparicion de conflictos relacionados con el ambiente, la
energia y la salud han subrayado la necesidad de promover nuevas formas de
organizacién institucional que permitan incorporar las preocupaciones, intereses y
expectativas de los ciudadanos en la formulacién de politicas publicas en ciencia y
tecnologia.

La participacion ciudadana es considerada la principal via para promover la intervencion
de los ciudadanos en el control de las instituciones, favoreciendo la construccion de
objetivos comunes, incrementando la eficiencia de los servicios y generando mejores
condiciones para la gobernabilidad y la justicia social. Los posibles beneficios de la
participacion ciudadana se esperan como resultado de cambios en la distribucién del
control, debidos al reconocimiento e inclusiébn de nuevas perspectivas y con ello, la
construccion de nuevas relaciones entre los actores sociales involucrados.

El desarrollo de procesos de participacion ciudadana en diversas areas para el ajuste de
politicas publicas ha sido analizado y discutido ampliamente. Cuestiones como los
modelos de democracia, la representatividad, la legitimidad politica, el balance de poder,
las relaciones publico-institucion, la transferencia de informacion, entre otras, han sido
abordadas para el disefio de modelos de participacion, su aplicacion y su evaluacion en

diversos contextos. Estos analisis se extienden a casos donde los procesos de



participacion han resultado fallidos, llevando incluso a la manipulacién de los grupos
involucrados y a la imposicién de medidas con efectos controversiales o francamente
negativos, (Abelson, 2003; Cooke y Kothari, 2001; Keijzer, 2005).

En las discusiones en torno a aspectos de ciencia y tecnologia, las altas expectativas
gue se encuentran asociadas a la participacion de los ciudadanos, se enfrentan
continuamente a las preguntas: ¢como el ciudadano puede intervenir activamente en un
proceso que requiere del analisis de conocimientos especializados? ¢ Como se pueden
incorporar perspectivas diversas en la discusion sin disminuir la eficiencia del proceso?,
¢qué hacer cuando diferentes perspectivas entran en conflicto con la vision del experto?
La forma de responder a las preguntas anteriores depende en gran medida de la forma
en gque se plantee el papel de la ciencia y la tecnologia en las discusiones y con ello, las
posibilidades de intervencion del ciudadano.

Es importante sefialar que el cuestionamiento sobre la contribucién del ciudadano
puede seguir una tendencia que asume a la participacion ciudadana en aspectos
relacionados con ciencia y tecnologia como un problema de informacién. En este caso,
se plantea que en los procesos de toma de decisiones, los conflictos surgen porque el
ciudadano no tiene los conocimientos o el acceso a los conocimientos cientificos que
dan lugar al establecimiento de ciertas medidas. En estos casos, los modelos de
participacion promueven acciones orientadas a proporcionar informacion, tratando de
ofrecer un panorama que haga posible modificar las actitudes de resistencia hacia un
problema o una accién propuesta y propiciando la disposicion al didlogo. Por ello, es
frecuente que los procesos de participacion ciudadana estan asociados con la
educaciéon y la comunicacién de la ciencia, que tratan de aportar al ciudadano las
herramientas para la comprension del problema y asi, contribuir al didlogo que dara
como resultado la toma de decisiones y la ejecucién de las medidas mas adecuadas,

tanto por su legitimidad epistémica como por su legitimidad politica (L6pez Cerezo y



Lujan, 2000; Turner, 2002).

Una variante de esta tendencia asume que la participacién ciudadana se enfrenta a la
coexistencia de distintas propuestas para dar solucion a un problema. En este caso, se
plantea la participacion como un proceso de deliberacién que lleva al publico a la toma
de decisiones y a la eleccion de alguna de las propuestas. Como en el caso anterior, la
forma de incorporar al publico es a través de campafias de informacion para disminuir
las resistencias y favorecer el establecimiento del didlogo.

Sin embargo, en asuntos de ciencia y tecnologia, ¢,es la participacion ciudadana so6lo un
problema de informacién o distribucion de conocimientos especializados para establecer
el didlogo?

La respuesta a esta cuestion requiere del andlisis de los supuestos teéricos en torno a
la participacion ciudadana asi como del estudio de procesos establecidos en contextos
especificos. En este trabajo, se aborda el estudio de sistemas de salud, considerando
gue en ellos se han establecido, desde hace varias décadas, diversas iniciativas para
promover la participacion ciudadana, y que se han enfrentado a preguntas sobre la
contribucién del publico en un ambito donde las discusiones estan estrechamente
ligadas con conocimientos especializados.

En los sistemas de salud, las iniciativas de participacion han desarrollado distintas
propuestas en relacion al papel que se asigna al ciudadano (beneficiario, usuario,
cliente), y ademds, coexisten diversas perspectivas sobre de la relacion entre los
conocimientos y las acciones de salud, que han quedado reflejadas en una amplia
gama de experiencias y resultados.

En esta tesis se sostiene que considerar a la participacion ciudadana como un problema
de conocimientos especializados y su distribucion asimétrica entre expertos y legos, que
se atiende a través de procesos informativos, tiene como efecto la exclusion de grupos

con perspectivas diferentes a las planteadas por los expertos, lo que significa pérdidas



importantes en términos epistémicos, éticos y politicos.
Abordar la participacion como un problema de distribucién de informacion, introduce una
separacion de los ciudadanos en dos grupos, expertos y legos, con base en sus
diferencias en conocimientos especializados reconocidos oficialmente. Este es un
esquema con serias limitaciones para incorporar efectivamente al publico,
especialmente para casos como el sistema de salud, donde existen diversas formas de
enfrentar los problemas de salud, dentro y fuera del reconocimiento oficial de expertos.
Cabe mencionar que en México, los procesos de participacion basados en la separacion
experto-lego, han excluido perspectivas de salud, como la medicina tradicional, las
medicinas alternativas y sus formas de organizacion civil, al no considerar su
importancia y sus logros en la atencion de la salud de amplios grupos de la poblacion.
Esta exclusiéon ha limitado el alcance de los procesos, minando las relaciones entre los
participantes (Alvarez Enriquez, 2004; Cahuich, 2008).
En este trabajo se plantea que la participacion ciudadana es un problema de interaccién
de diferentes perspectivas, lo que hace necesario:
1) Cuestionar las divisiones entre experto-lego, basadas en la distribucién del co-
nocimiento especializado, de las que parten muchos modelos de participacion en

ciencia y tecnologia, y que se aplican en el ambito de la salud.

2) Reconocer el caracter amplio de las discusiones de la salud, que no sélo involu-
cran conocimientos especializados, sino también valores, intereses y compromi-
sos diversos de los agentes, y que hacen de la participacion ciudadana, un dia-
logo dirigido a la negociacién y a la creacion de acuerdos, y no sélo una cuestion

de seleccién de informacion.

3) Evitar los procesos selectivos de inclusion, focalizados en ciertos grupos, que se

basan en asignaciones unilaterales de su relacion ante un problema, por ejemplo,



en procesos dirigidos a grupos de enfermos, afectados, victimas, o grupos de
atencion especial, sin reconocer la diversidad de puntos de vista ante una situa-

cion, dentro y fuera de dichos grupos.

4) Establecer medidas dirigidas a reconocer las diferentes perspectivas y plantear
formas de incorporarlas a la discusién, lo que hace necesario introducir una
perspectiva pluralista epistémica, ética y politica para abordar la participacién
ciudadana en sistemas de salud, que se puede ampliar a otros aspectos de

ciencia y tecnologia.

Los puntos sefialados se exponen en los cuatro capitulos que forman este trabajo. El
capitulo 1, inicia con un breve recuento histérico de las demandas de democratizacién
de la ciencia y la tecnologia, que surgieron a partir de conflictos que mostraban el
caracter publico de estas actividades y con ello, la necesidad de formas de control
social de las mismas.

La intervencion del publico en asuntos de ciencia y tecnologia ha recibido diferentes
tipos de justificaciones por parte de los grupos que demandan que las politicas publicas
relacionadas con estas actividades sean producto de procesos de dialogo entre los
diferentes grupos involucrados. Sin embargo, satisfacer estas demandas plantea el
dilema de hacer compatible la legitimidad politica de las basadas en la intervencién
publica, con la legitimidad epistémica de las decisiones basadas en el conocimiento
especializado. El dilema surge porque incluir al publico, disminuye la calidad de las
decisiones tomadas, pues los legos no tienen los fundamentos epistémicos adecuados,
pero, si las decisiones so6lo la toman los expertos calificados, la desigualdad en las
posibilidades de intervencién de los sujetos se mantiene como un obstaculo a la
intervencion democratica.

A partir de este dilema, en el capitulo 1 se hace el andlisis de la vision que asume la

10



participacion publica en ciencia y tecnologia como un problema de informacion, o mas
directamente, como una cuestion que surge de la falta de informacién de los ciudadanos
comunes. Esto ha establecido una tendencia muy importante en el disefio de los
modelos de participacion en aspectos de ciencia y tecnologia, que estan basados en
una separacion de los ciudadanos en expertos y legos. En esta tendencia, los modelos
de participacion tratan de resolver el problema por medio de mecanismos para
promover el didlogo entre el publico y el experto, y las acciones estan centradas en
campafas de informacién dirigidas al publico, para reducir la asimetria informativa.

Una de las objeciones que puede hacerse a estos modelos es la validez de la
separacion entre expertos y legos considerando por un lado, situaciones donde
coexisten diferentes practicas, con formas propias de definir y solucionar un problema, y
por otro lado, los casos, donde no se cuenta con el conocimiento suficiente para
plantear propuestas, haciendo necesaria la intervencién de diferentes perspectivas para
la construccion de nuevos conocimientos (Wynne, 2002; Jasanoff, 2007; Olivé, 2007).
Los sistemas de salud o las practicas agricolas son ejemplos de coexistencia de
diferentes practicas para la solucién de un problema comun; y las discusiones en torno
a diferentes tipos de riesgos, son ejemplos de las situaciones donde se encuentran
carencias en los conocimientos disponibles.

Como se muestra en el capitulo 1, incorporar las diferentes perspectivas frente a un
problema dado es parte de los criterios de legitimidad epistémica que requiere el
proceso de toma de decisiones, y con ello, se plantea la necesidad de abordar la
participacion desde una perspectiva pluralista epistémica, ética y politica, que haga
posible el reconocimiento de la diversidad de puntos de vista y su intervencion en la
construccion de conocimientos en un contexto dado.

La tendencia general en el establecimiento de procesos de participacion en los sistemas

de salud ha seguido modelos que marcan la separacion entre expertos y legos, tratando
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la inclusién del publico como un asunto de informacion y dialogos informativos, como se
muestra en el capitulo 2, donde se analiza el establecimiento de procesos de
participacion en salud promovidos por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) a
partir de la Declaracion de Alma Ata, en 1978.

En este capitulo se muestra un panorama general de la estructura de los sistemas de
salud, que se utiliza para la comparacion del desempefio de los mismo, y que en este
caso muestra las diferentes funciones y niveles donde podria darse la intervencion del
publico. Es importante sefialar que este trabajo se ha dirigido al primer nivel de atencién,
y por ello, en el capitulo 2, se sigue el desarrollo de los lineamientos generales de la
OMS para promover la participacion en dicho nivel.

Lo lineamientos generales de la OMS partieron de una visién plural e incluyente basada
en el reconocimiento de diversas perspectivas e iniciativas comunitarias, que fueron
transformandose, con el tiempo, en una vision focalizada a la contencién de ciertos
problemas de salud en grupos vulnerables, asociada a la tendencia generalizada de
establecer la participacion como un problema de informacion, mientras avanzaba la
privatizacion de los servicios de salud en muchos paises del mundo.

Este proceso ha tenido como resultado que la intervencién ciudadana en las
instituciones de salud se limita a promover campafias de informacién para que el
individuo, como consumidor o usuario, elija entre opciones de servicio, con cierta
posibilidad de intervencion politica, pero restringida a ciertos aspectos del sistema como
son vigilancia financiera o evaluacién de la calidad de los servicios. En este contexto de
intervencion, la contribuciéon epistémica del puablico no forma parte de los objetivos de la
participacion, y termina por ignorar las diversas perspectivas y practicas en torno a la
salud que tienen diversos grupos. En muchos casos, los problemas de salud se reducen
a problemas de falta de informacién entre los usuarios de servicios, una aproximacion

donde se simplifican los procesos en un grado extremo, y que desemboca en
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interacciones fallidas entre las instituciones y los ciudadanos, donde las relaciones de
mercado prevalecen sobre las necesidades de deliberacion y establecimiento de
acuerdos ciudadanos.

La brecha existente entre las expectativas de los procesos de participacion ciudadana y
los resultados obtenidos en su establecimiento también es evidente en el caso del
sistema de salud del Gobierno del Distrito Federal (SSGDF), que se presenta en el
capitulo 3. En el sistema mencionado, a partir de una reestructuracion institucional se
establecieron varias intervenciones dirigidas a promover la participacion ciudadana en
los centros de salud comunitarios, esto es, en el primer nivel de atencion del SSGDF.

La participacion ciudadana se considera un aspecto relevante dentro del gobierno del
DF por su potencial para la solucién de problemas y el mejoramiento de las relaciones
comunitarias e institucionales en la Ciudad de México. En el caso del sistema de salud
del GDF, las intervenciones establecidas estan orientadas a la mejora de los servicios,
incorporando lineamientos generales comunes a otros sistemas, como son la promocién
de cultura de la salud, por medio de campafias informativas dirigidas a los cambios de
estilo de vida, y la atencion focalizada a grupos vulnerables. Los problemas ya
sefialados para el establecimiento de este tipo de medidas en el sistema de salud
también se identifican en este caso.

Las intervenciones mencionadas se complementan con la conformacion de comités
ciudadanos cuya funcion de evaluacién de la calidad de los servicios, establece de
forma incipiente una alternativa para la participacién de los ciudadanos en el sistema de
salud, que ademas, vincula varias iniciativas relacionadas con el desarrollo social. A
pesar de los problemas que presentan estos comités, los riesgos de su integracion y su
todavia limitado impacto, son nuevos espacios que ofrecen posibilidades para el
reconocimiento e incorporacion de nuevas perspectivas y la construccion de relaciones

entre los ciudadanos y las instituciones. En un contexto marcado por una historia de
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exclusion, desconfianza, y resistencia ciudadana, este tipo de iniciativas dan cierto

espacio a la esperanza.

En el capitulo 4 se presentan una serie de reflexiones en torno a la necesidad de
considerar una perspectiva pluralista para la participacion ciudadana en los sistemas de
salud, para evitar los problemas que se han sefialado en el desarrollo de procesos que
asumen la participacién como un problema de falta de informacion por parte del publico,
limitando la inclusiébn de perspectivas diversas, y con ello, sus aportaciones para dar
solucién a los problemas que afectan a distintos grupos.

En el capitulo 4 se retoman elementos de la discusién presentada en el capitulo 1, con
relacion a las ventajas que puede ofrecer la perspectiva pluralista al promover la
participacion como un problema de interaccion entre diversas perspectivas, y que
incorpora al publico con base en el reconocimiento de la diversidad de conocimientos y
de las contribuciones éticas, politicas y epistémicas que significa la intervencién del
ciudadano.

Como se plantea en la discusion teérica del capitulo 1, la perspectiva pluralista permite
superar las tensiones entre experto y lego, favoreciendo la inclusion y el planteamiento
de dialogos dirigidos a la construccion conjunta de soluciones, con la contribucién de
diferentes actores. Sin embargo, el analisis de los procesos de participacion ciudadana
gue aqui se han abordado, sefiala la importancia de que este reconocimiento de la
diversidad adquiera una expresion concreta, conformando nuevos espacios de
interaccidn de perspectivas.

La reflexion final de este trabajo sobre la participacién ciudadana apunta hacia la
discusién en torno a la generacion de espacios publicos como un complemento
necesario al reconocimiento de nuevas perspectivas, de tal forma que la contribucién

epistémica, ética y politica del ciudadano, se vea reflejada en nuevas presencias,
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relaciones y acciones concretas dentro del espacio publico. Para ello, es necesario
abordar como se construyen nuevos criterios epistémicos, éticos y politicos a partir del
reconocimiento de la diversidad de perspectivas y sus interacciones, y como las nuevas
construcciones se manifiestan en espacios y acciones concretos.

Las discusiones mencionadas sefialan también la necesidad de establecer nuevas
aproximaciones para el analisis de la dimensién epistémica de la intervencion
ciudadana, un aspecto poco discutido, pero cada vez mas necesario para abordar
diversos problemas asociados con la ciencia y tecnologia.

Estos puntos son muy importantes para formular nuevos planteamientos para el
desarrollo de procesos de participacion ciudadana que permitan generar las condiciones

de eficiencia institucional, equidad y justicia social que se esperan de la democracia.
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1

La Democratizacion de la Ciencia y la

Tecnologia

1.1 Los origenes de la democratizacion de la ciencia y

tecnologia

Desde el siglo XIX, las dudas sobre el papel de la tecnologia y el progreso surgieron
como una reaccién critica al proyecto moderno de transformacion de la sociedad. En
algunos paises, estas criticas llevaron a la formacién de asociaciones como la American
Society for the Prevention of Cruelty to Animals (en 1866) o grupos radicales como los
luddistas en Reino Unido (Winner, 2001; Giugni, 2004).

Hacia 1927, las preocupaciones en torno a la ciencia se manifestaban en la reunién de
la British Association for the Advancement of Science, donde se propuso una moratoria
al descubrimiento cientifico para dar tiempo a la reflexién colectiva en torno al avance
tecnolégico y sus consecuencias sociales. Durante la Depresion Econémica en EUA en
1929, se extendié ampliamente la llamada “frustracion por la ciencia”, que consideraba
el avance tecnol6gico como la causa basica del desempleo. Ante estas criticas, se
plantearon discusiones sobre la responsabilidad social de los cientificos y los beneficios

sociales de la ciencia, (Turner, 2007).
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Sin dejar a un lado estos antecedentes, se considera que las demandas actuales por
una mayor intervencién ciudadana en el control publico de la ciencia y tecnologia tienen
su antecedente directo en los movimientos pioneros antinucleares y ambientalistas de
los afos sesenta del siglo XX, como resultado de un cambio notable en la percepcién
general de la ciencia y la tecnologia.

Estos movimientos tuvieron como rasgo comun ser una respuesta critica a las
consecuencias negativas del avance tecnolégico, como son las armas nucleares o la
contaminacién ambiental, (Nelkin y Pollak, 1978; Winner, 1986; Lopez Cerezo, 2003;
Cutcliffe, 1997). Uno de los aspectos mas notables de estos movimientos sociales fue
su caracter masivo y popular. Millones de personas de clase media participaron
activamente, transformando la critica intelectual en una cuestion publica, que
consideraba no sélo cambiar las decisiones de los politicos, sino involucrar al publico en
la discusion de las nuevas la interacciones entre la ciencia, la tecnologia y la sociedad,
(Giugni, 2004, Haraway, 2005).

En estos movimientos se hizo explicita la demanda de mayor control publico sobre la
ciencia y la tecnologia, por ser actividades prioritarias para la vida humana. A diferencia
de movimientos anteriores, no constituian simplemente una oposicion irracional,
romantica, elitista o anticientifica que pretendiera una renuncia a la ciencia y la
tecnologia para que la humanidad volviera al pasado y viviera en condiciones mas
cercanas a la naturaleza. Por el contrario, el caracter critico de estos movimientos dio
lugar a nuevas preguntas y discusiones sobre la ciencia y tecnologia, que llevaron
incluso a plantear importantes cuestiones sobre la democracia (Cutcliffe, 2003; Winner,
2001; Broncano, 2009).

Los movimientos ambientalista y antinuclear no pueden considerarse reacciones
aisladas a la ciencia y la tecnologia, sino que surgieron ligados a otros movimientos

como el feminismo y las reivindicaciones postcoloniales, que motivaron numerosas y
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profundas reflexiones criticas en la historia, la filosofia y la sociologia de la ciencia,
dirigidas a la discusion en torno al poder politico y su relacién con el conocimiento, que
destacaron el caracter social de la ciencia y la techologia. En este contexto se conformé
el campo denominado Estudios Sociales de la Ciencia y la Tecnologia (Social Studies of
Science and Technology, SSST) (Harding, 1991;Cutcliffe, 2003; Golinski, 1998) .

Las dimensiones politicas, econdmicas y sociales de la ciencia y la tecnologia,
analizadas desde las perspectivas de los SSST, contribuyeron a comprender de cémo
estas actividades y sus productos inciden en las vidas y las creencias de las personas.
Pronto se incorporaron temas relacionados con la politica publica en ciencia y
tecnologia en la agenda de investigacion de los SSST, incluyendo aspectos como la
evaluacién de riesgos y la necesidad de la participacion ciudadana.

En La ballena y el reactor (1987), Langdon Winner escribi6:

Si observamos hasta qué punto estdn formadas nuestras vidas por los sistemas
interconectados de la tecnologia moderna, y la intensidad con que sentimos su influencia,
respetamos su autoridad y participamos en su funcionamiento, comenzamos a
comprender que, nos guste o no, nos hemos convertido en miembros de un nuevo orden
en la historia de la humanidad (Winner, 1987: 11)

Una nueva forma de ver a la ciencia y la tecnologia, y su relacién con la sociedad
comenzaba a plantearse con profundas consecuencias para la educacion y la politica
publica, cuya discusion encontraria fuerte eco en el &mbito académico de los estudios
sociales de ciencia y tecnologia (Cutcliffe, 2003; Lépez Cerezo, 2003; Haraway; 2004).

Los conflictos relacionados con ciencia y tecnologia no eran simplemente problemas
provocados por el mal uso del conocimiento y sus productos, las malas intenciones de
ciertos grupos, o la ignorancia de las personas, sino el resultado de complejas
interacciones que se producen en las sociedades. La solucion de dichos conflictos

requeria de profundos cambios sociales, dando la pauta a humerosos planteamientos
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criticos, muchos de ellos con resonancias activistas (Sismondo, 2009; Fuller, 1997;
Sanmartin, J. et al. 1992).

En los afios 70, tanto en Estados Unidos de América (EUA) como en Europa, los
movimientos sociales antinuclear y ambientalista cobraron gran importancia, y lograron
la incorporacion de algunas de sus demandas dentro de la legislacion, entre ellas, el
reconocimiento institucional a la necesidad de involucrar al publico en las discusiones
sobre el impacto de nuevas tecnologias, con énfasis en las consecuencias de su
implantacién, las medidas a tomar en caso de problemas y la estimacién de
compensaciones para los afectados (Petersen, 1984).

Asi, las legislaciones para la construccion de centrales nucleares, el manejo de
desechos toxicos o la disposicion de terrenos para rellenos sanitarios fueron incluyendo
las discusiones cientifico-tecnolégicas en la agenda politica y llevando paulatinamente
al establecimiento de procesos participativos con el fin de incorporar las propuestas del
publico en las discusiones, con consideracion especial de los grupos directamente
afectados (Nelkin y Pollak, 1977; Petersen, 1984).

En EUA se crearon organismos publicos como la Environmental Protection Agency (EPA,
Agencia de Proteccion Ambiental, 1970), Office of Techonology Assesment (OTA, Oficina
de evaluacién de tecnologias, 1972) y la Nuclear Regulatory Comission (NRC, Comisién
de Regulacion Nuclear, 1975) para regular y evaluar el impacto de productos de la
ciencia y tecnologia. En estos organismos y sus contrapartes en otros paises, la
participacion ciudadana fue considerada uno de los aspectos mas relevantes para la
gestion y evaluacion tecnoldgica, organizada bajo la forma de comités de vigilancia
ciudadana, foros de discusion y consultas publicas, dando los primeros pasos hacia la
democratizacion de la ciencia y la tecnologia (Petersen 1984; Hiskes 1998; Giugni

2004).
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La creacion de estos organismos marca para muchos, la institucionalizacion de las
demandas del movimiento ambientalista y con ella, el inicio de una nueva etapa en la
discusion publica de la ciencia y la tecnologia que se consolidé en diversas politicas
publicas. Sin embargo, para otros, la participaciéon fue “domesticada” convirtiéndose en
un asunto de relaciones publicas encaminado a la manipulacién de la informacion, a la
deteccion de grupos inconformes o como medio para legitimar el establecimiento de
medidas (Beder, 2005).

Esta domesticacion de la participacion ha sido mas notoria en movimientos sociales
posteriores, especialmente asociados con problemas de ciencia y tecnologia en paises
en vias de desarrollo.

Por ejemplo, en el caso del desastre quimico de Bhopal (India, 1984)*, la movilizacion
social hizo posible la operacion de clinicas de atencién a las victimas, el establecimiento
de sistemas de vigilancia y monitoreo, e incluso se formularon propuestas ciudadanas
dirigidas a la creacion de un People’s Science Institute. No obstante, el veredicto del
tribunal de justica indio estableci6 que la empresa, Union Carbide, no tenia
responsabilidad criminal, haciendo caso omiso de las propuestas civiles . En casos
como el mencionado cabe la pregunta ¢,como pueden incidir diversos grupos en la toma
de decisiones?, ¢donde queda la contribucién del pablico?, (Visvanathan, 1997)

El significado y alcance de la intervencion publica llega hasta nuestros dias como parte
de las discusiones en torno a la regulacién y control social de la ciencia y la tecnologia

por ser practicas de suma relevancia en la sociedad (Foltz, 1999, Hiskes, 1998).

'El desastre de Bhopal, se debié a una fuga de gases téxicos, principalmente metil-isocianato,
que provoco directamente la muerte de 6,000 personas en la primera semana, y otras 12,000
murieron posteriormente. Se estima que las victimas fueron mas de 600,000, de las cuales
150,000 presentaron secuelas graves. La fuga también afecto animales y cultivos. La Corte
Suprema de la India acepté 470 millones de délares como compensacién a cambio de absolver a
la multinacional Union Carbide de cualquier responsabilidad criminal o civil (Raina,2009).
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La demanda para democratizar la ciencia y tecnologia muestra los efectos de los
movimientos sociales mencionados en dos sentidos que merecen un analisis por
separado.

En primer lugar, los movimientos sociales mostraron a la ciencia y la tecnologia como

cuestiones publicas, que involucran a muchas personas en forma colectiva:

Cuando las partes que intervienen en cualquier transaccién tienen un estatus desigual,
es previsible que sea una relacion falta de equilibrio y que se resientan los intereses de
una de las partes. Si las consecuencias parecen graves, en especial si parecen
irreparables, el puablico ejerce un peso que equilibra las condiciones [...] es una cuestion
con unas consecuencias indirectas tan graves para la sociedad que no es seguro dejarlo
en manos de las partes directamente implicadas, porque una necesidad apremiante
puede incapacitar a una parte de la transaccion para una negociacion eficaz (Dewey,
2004:90)

En segundo lugar, con estos movimientos se reconocié el riesgo como un problema
asociado con la ciencia y la tecnologia. El riesgo esta directamente vinculado con la
incertidumbre y por ende, con la imposibilidad de control total desde el punto de vista
técnico que impide establecer a priori las consecuencias de la tecnologia y sus
productos y por lo tanto, hace imprevisibles algunos de sus efectos negativos. El
analisis en torno al riesgo y sus efectos, entre ellos los conflictos publicos, ha llevado a
planteamientos diversos en torno a la legitimidad epistémica de los expertos, la
objetividad cientifica y la evaluacion de los sistemas tecnolégicos (Feenberg, 1999;
Broncano, 2009, Wynne, 2005 ).

El movimiento antinuclear puso énfasis en el tema del riesgo y las consecuencias del
mismo en la legitimidad de las decisiones tomadas por los expertos. Los primeros
accidentes nucleares mostraron que nadie, ni siquiera los cientificos u otros expertos

podian calcular los dafios provocados por la tecnologia que, incluso en su forma
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pacifica, podia causar efectos inesperados, no intencionales, incalculables y que
afectaban de forma diferencial a los grupos humanos (Giugni, 2004).

Como lo sefala Feenberg (1999):

La tecnologia es poder en las sociedades modernas, incluso un poder mayor que el
poder politico mismo. Los duefios de los sistemas tecnoldgicos, lideres corporativos y
militares, médicos e ingenieros, tienen mucho mas control sobre los patrones de
crecimiento urbano, el disefio de viviendas y sistemas de transporte, nuestra experiencia
como trabajadores, pacientes y consumidores, que todas las instituciones publicas juntas
(Feenberg, 1999: 131).

Siguiendo a este autor, dado el papel que desempefian estas actividades en la sociedad,
es necesario democratizar su regulacién bajo estandares en los que se incluya la
participacion de los ciudadanos en todos los procesos relacionados con la ciencia y
tecnologia, y no sélo en los momentos posteriores al surgimiento de conflictos.

Desde esta perspectiva, el funcionamiento normal de los sistemas de ciencia y
tecnologia debe involucrar al publico en la formulacion de las politicas publicas, y
considerar la participacion ciudadana no sélo como una respuesta politicamente
correcta ante las crisis provocadas por sus efectos, sino como una condicién
fundamental para el control social de su desarrollo en términos de justicia social (Winner,

1987; Feenberg, 1999; Olivé, 2000; Wynne, 2002).

1.2 La legitimidad democratica de los expertos

La democratizacién de la ciencia y la tecnologia se refiere a un proceso que conduce de
una situacién centrada en la autoridad a un nuevo arreglo caracterizado por el
pluralismo politico y el reconocimiento del derecho de intervencién de diversos actores

en el proceso de toma de decisiones (Ornelas,1998).
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Los elementos fundamentales de la democratizacion son la intervencion de los
ciudadanos, la distribucion de control, la descentralizacion administrativa y estructural y
el fortalecimiento de la ciudadania. La interaccion entre estos elementos a lo largo del
proceso tendrdn como consecuencia la transformacion del funcionamiento del Estado
(Morlino, 2005; Cansino y Covarrubias, 2007). En este sentido, un proceso de
democratizacién tendria como resultado cambios en las practicas, transformando las
relaciones jerarquicas, disminuyendo la autonomia de los diversos tipos de autoridades,
fortaleciendo la ciudadania con el reconocimiento de la pluralidad de perspectivas y
favoreciendo el establecimiento de nuevas relaciones entre los ciudadanos y el Estado

en la construccién del espacio publico (Feenberg, 1999).

Es importante subrayar que la participacion ciudadana es sélo uno de los elementos del
proceso de democratizacion, aunque con frecuencia se les trata como términos

equivalentes e incluso como sinénimos.
Una definicion de la participacion ciudadana que puede servir como punto de partida es:

la intervencion (directa o indirecta) de distintos actores en la definicién de las metas de
accion de una colectividad y de los medios para alcanzarlas. Es un proceso social que
genera la interaccién o relacionamientos de diferentes actores (individuales o colectivos)
en la definicidén de su destino colectivo. Esta intervencion involucra, relaciones de poder
gque se presentan en todos los espacios donde se despliegan relaciones humanas y que
tienen un incidencia mayor o menor segln los intereses, las valoraciones y las

percepciones de los involucrados en la interaccién. (Arzaluz 1999: 4)
Es importante sefialar que no todos los procesos de participacion se dirigen a la
transformacién de las relaciones entre actores, y que en muchos casos, la participacion
es vista como un instrumento para obtener informacion o para involucrar a ciertos

grupos en el establecimiento de acciones dirigidas por las autoridades (Beder, 2005).

En los modelos de sociedad democratica, la participacion ciudadana tiene un papel

fundamental porque hace posible que los grupos sociales intervengan efectivamente en
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la toma de decisiones en asuntos publicos significativos para el bienestar de cada
persona, y por ello, como ya se ha mencionado, la ciencia y la tecnologia requieren de
la intervencién publica para su regulacion.

Sin embargo, el conocimiento especializado que caracteriza estas actividades plantea
algunos problemas en torno al papel del publico, sus posibilidades de intervencién y el
alcance que pueden tener los procesos de democratizacion de los sistemas cientificos y
tecnolégicos.

En primer lugar, la distribucién del conocimiento especializado da lugar a una
desigualdad importante entre los sujetos que poseen Yy tienen acceso al conocimiento,
es decir, los expertos, y el publico, esto es, las personas que no tienen dicho
conocimiento o carecen de los medios para tener acceso o compartir dicho
conocimiento. Es importante sefalar que en este caso, el término experto sera utilizado
para hablar de las personas que tienen una certificacion institucional de sus habilidades
y conocimientos, y este término quedara identificado con los cientificos y tecnélogos;
cuando se hable del publico, los no-expertos o las personas comunes, se considera que
dichas personas tienen habilidades y conocimientos, muchas veces con alto grado de
especializacion, que vienen de su experiencia, pero que no tienen un reconocimiento o
certificacion oficial.

Asi, si el conocimiento especializado es un obstaculo para las condiciones de igualdad
gue plantea la intervencion democratica: ¢ podemos pensar en la democratizacion de las
actividades cuando es claro que el conocimiento necesario para su discusion esta fuera

del alcance de la mayor parte de los ciudadanos? (Feenberg, 1999; Turner, 2001).
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Feenberg (1997) y Turner (2001), sefialan que esta pregunta nos enfrenta con el dilema
de la capitulacién, que lleva dos soluciones: dejar la decisiébn en manos de los expertos
(tecnocracia®) o en manos de la opinién popular (populismo).

Si bien, como se ha mencionado, diversos movimientos sociales en todo el mundo han
establecido que no se pueden dejar las decisiones Unicamente en manos de los
expertos, la democratizacion de la ciencia y la tecnologia debe justificar la racionalidad
de involucrar al publico, mostrando que la decisién politica esta sustentada por el peso
de las razones, conjugando en la democracia dos fuentes de legitimidad, la politica,
basada en la decision de los ciudadanos y la epistémica, derivada del andlisis de la
evidencia, y reservada para los expertos porque el publico no tiene acceso al
conocimiento que le permitiria intervenir (Broncano, 2009; Feenberg, 1999; Turner,
2001).

Puede considerarse que el problema del conocimiento especializado podria resolverse
en la practica facilitando el acceso al mismo, por ejemplo, a través de la educacion, la
comunicacion, o la promocién de la asesoria especializada, con expertos financiados
por el Estado, de forma que la distribucién desigual del conocimiento disminuiria entre
los diferentes sectores, haciendo posible la intervencion en la toma de decisiones. Este

planteamiento ha sido la base de numerosos programas e iniciativas para la generacién

’La tecnocracia representa un orden que asume que los imperativos tecnolégicos pueden guiar
el manejo de la sociedad como un sistema, basado en la “racionalidad técnica” que esta sujeto a
decisiones neutrales e instrumentales, es decir sin sesgo cultural o social. Esto lleva a una vida
social estructurada técnicamente, en la cual la jeraquia técnica se vincula con la jerarquia social
y politica, (Feenberg, 1999). Cabe mencionar que una de las caracteristicas del trabajo de los
expertos es la autonomia de su trabajo profesional basado en un ethos particular que da lugar a
su autoregulacién, que permite alcanzar logros técnicos importantes al evitar la interferencia de
los intereses de los no-expertos (Merton, 2002).
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de una “cultura cientifica-tecnoldgica” (scientific literacy) dirigida a la incorporacién de
diversos actores en la discusion y elaboracion de politicas publicas °.

Este planteamiento favorece la tecnocracia, porque en esencia promueve el
conocimiento cientifico tecnolégico como la base de la discusion, concediendo mayor
peso a la vision del experto frente a la vision del publico, lo que mantiene la asimetria
en la distribucion de poder. Es importante subrayar que desde esta perspectiva, el
conocimiento especializado se asume como un bien que puede ser distribuido, y que la
diferencia de opinidn entre los grupos sociales frente a un tema concreto se debe a
diferencias en la cantidad de conocimiento que poseen. En este caso, el conocimiento
cientifico-tecnoldgico es considerado la Unica base para la toma de decisiones, debido
a su legitimidad epistémica.

Si bien la distribucién desigual del conocimiento especializado significa un obstaculo
para la democracia, es claro que dicho conocimiento y los expertos asociados al mismo
tienen un papel clave en los procesos de toma de decisiones dentro de una sociedad,
entonces, cabe la pregunta: ¢la autoridad epistémica de los expertos es incompatible
con los valores democréticos?

Por una parte, puede considerarse que el conocimiento especializado, por ser de cierta
forma inaccesible para las personas en general, permite a los expertos llevar a cabo
acciones mas alla de las posibilidades de comprension y control pablico. Incluso, puede
pensarse que los expertos cuentan con la posibilidad de controlar y manipular al pablico,

produciendo estructuras discursivas que son aceptadas por los ciudadanos que

Una definicién de cultura cientifica es: “comprension de la dinamica social de la ciencia, de
manera que se tejen, en una interrelacion entre productores de conocimientos cientificos y otros
grupos sociales, todos ellos como participes del devenir de la cultura, produciendo significados
cuyos origenes vy justificaciones provienen desde distintas practicas, intereses, codigos
normativos y relaciones de poder, entendiéndose como un devenir continuo.” (Vaccarezza:
2008:110). En este caso, los procesos de democratizacion vinculan estrechamente acciones de
participacién y de comunicacion de la ciencia, para construir las competencias para la
intervencién publica.
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reconocen la autoridad de los expertos, lo que llevaria a un escenario centrado en las
decisiones de expertos, con muy pocas posibilidades de control democratico. Asi, los
expertos se convierten en un problema porque tienen las posibilidades para ejercer su
autoridad en cuestiones relevantes de la vida publica, pero no se tienen los medios
adecuados para que den cuenta de sus acciones publicamente, por lo que quedan
fuera del alcance del control publico, (Turner, 2001; Collins y Evans, 2002).

Sin embargo, es importante considerar que la validez del conocimiento que posee un
experto depende de otros expertos, de forma que el experto es reconocido por su
pertenencia a una comunidad, con la que comparte practicas que le permiten identificar
ciertos hechos, validarlos y en su caso, utilizarlos de forma efectiva. De esta forma, el
reconocimiento de la experticia depende de un mecanismo de control social que le

otorga su caracter de autoridad, lo que le da cierta legitimidad democratica:

La experticia es un tipo de posesiéon de conocimiento, certificada o no, que ha sido
demostrada eficazmente y cuyo testimonio es ampliamente aceptado por una audiencia
relevante. Pero si esto es la experticia, es dificil comprender porqué alguien podria
considerar la experticia o el ejercicio de la autoridad del experto como un problema para
la democracia. La autoridad concebida como algo basado en el testimonio ampliamente
aceptado, al menos entre la audiencia relevante, de la eficacia del conocimiento que los
expertos dicen poseer es en si mismo un tipo de autoridad democratica y dicha

aceptacioén otorga legitimidad democratica. (Turner, 2001:130)

La legitimacion de los expertos viene de la esfera publica y los procesos orientados a la
formacion de consentimiento basico de las comunidades. En este caso se asume que la
formacion de los expertos en ciencia y tecnologia esta basada en procesos publicos en
los que se presentan las razones que se evallan con criterios epistémicos compartidos
por otros expertos, y que se aceptan considerando el peso de sus evidencias y su

coherencia logica, (Broncano, 2009):

El modo habitual en las comunidades cientificas es el reconocimiento de los expertos
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basados, previamente, en una trayectoria cognitiva en la que los filtros se asientan sobre
el juicio por iguales, atendiendo a la regla que maximice una propiedad epistémica dada
(Broncano, 2009:18).

Esta forma en que los expertos adquieren la autoridad epistémica a través de procesos
de evaluacién entre audiencias relevantes, otorga un caracter publico y democratico al
reconocimiento de la experticia.
Turner (2001), propone que la autoridad epistémica del experto, depende de las
audiencias que reconocen la experticia y cuya aceptacion legitima sus testimonios, de
forma que existen varios tipos de expertos con diferentes niveles de legitimidad, lo que
plantea distintas formas de la relacion experto-democracia. Turner distingue cinco tipos
de expertos, en términos de audiencia y legitimacién (Turner, 2001):
Expertos Tipo I. Aguellos cuyo reconocimiento parte de una audiencia
establecida con autoridad aceptada de forma casi universal, esto es, cuyo
conocimiento y eficacia es aceptada en circulos mas amplios que su propia
comunidad. Ejemplo: experticia de los fisicos, cuyo conocimiento es avalado por
su propia comunidad y su autoridad es reconocida por el pablico.
Expertos Tipo Il: Aquellos cuyo conocimiento sélo es aceptado por la
comunidad a la que pertenecen. Ejemplo: lideres de sectas religiosas.
Expertos Tipo lll: Se trata de casos en que ciertas acciones les permiten crear
sus propias audiencias, que les otorgan el caracter de autoridad. Ejemplo:
profesionales cuyas habilidades son reconocidas solo por su grupo de usuarios.
Experto Tipo IV: Expertos orientados a persuadir al publico hacia cierto tipo de
conducta o accion, dirigida desde organizaciones o instituciones que les otorgan
el reconocimiento como expertos. Ejemplo: promotores de acciones comunitarias

dentro de programas de desarrollo social.
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Experto Tipo V: Expertos orientados a labores de asesoria para otros expertos
o profesionales. En este caso, su audiencia relevante no es el publico, sino
grupos con poder en procesos de toma de decisiones. Su legitimidad depende
de la aceptacién del grupo de poder con el que se relacionan, y en general, su
reconocimiento como expertos no es objeto de discusion publica. Este es el caso
que representa mas problemas para el control democrético de la experticia, pues
en muchos casos su conformacion, sus acciones e incluso su existencia no son
conocidas por el publico, pero tienen una gran incidencia politica. Ejemplo:
asesores gubernamentales para casos especiales, grupos de negociacion o

cabildeo.

A partir del andlisis de los tipos de expertos, Turner propone que el conflicto entre el

conocimiento especializado y los valores democréticos, no proviene del acceso del

publico al mismo, sino de las audiencias que otorgan reconocimiento y autoridad a los

expertos:

En el caso de la ciencia existe un punto importante en cuanto al conocimiento experto
gue esta ausente en el caso de los expertos que amenazan o compiten con los procesos
democréticos de decision: los cientificos necesariamente tienen que legitimarse con el
publico en general. El experto que es una amenza [para la democracia] es aquel que
ejerce influencia pasando por la puerta de atras, sin un proceso abierto de entrenamiento
y validacion profesional, y cuya autoridad es reconocida por otros burécratas y no por el
publico en general. La autoridad del experto cuya experticia no es validada publicamente

es la autoridad que entra en conflicto con el proceso democratico (Turner, 2001:140)

De esta forma, Turner propone que la presencia de expertos en ciencia y tecnologia no

es incompatible con los valores democraticos, siempre que la autoridad epistémica sea

avalada por una comunidad particular, que cuente con el reconocimiento del publico en

general. Y es importante sefialar que ademas, este proceso de legitimacion publica

significa que la autoridad cognitiva puede ser cuestionada e incluso, cancelada por los
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no-expertos. De esta forma, la experticia resulta de la discusion publica del
conocimiento especializado y sus consecuencias, por lo que no entra en conflicto con
los valores democraticos, e incluso, este tipo de experticia es una condicién para la
construccion del discurso publico.

El papel central de los expertos en los procesos de toma de decisiones hace necesaria
la creacion de un sistema publico de produccion de expertos que proporcionaria los
recursos humanos para los procesos de toma de decisiones, asi como los medios para
elegir publicamente a los expertos, que fungirian como autoridades epistémicas. El
control social del sistema mencionado seria una de las formas en que la autoridad seria
devuelta al pablico (Broncano, 2009; Turner, 2001).

Esta posicion en torno a la experticia, evoca en cierta medida la propuesta de Merton
sobre la autonomia de la ciencia, al considerar que esta actividad no requiere control
externo porque los cientificos comparten un ethos, diferente al ethos ordinario de la vida
politica, que establece criterios impersonales, universales y desinteresados para su
practica (Merton, 2002).

Estas son las bases de la posicion tradicional sobre la democratizacion de la ciencia y la
tecnologia, que asume que las mejores decisiones en cuestiones cientificas y
tecnoldgicas son aquellas tomadas por los expertos, quienes realizan mejor su trabajo
en condiciones de autonomia profesional, y cuya ejecucion involucra conocimientos y
practicas altamente especializadas, (Broncano, 2009, Merton,2002 ).

La inclusién del publico en el trabajo técnico ha sido considerada como una interferencia
gue disminuye la eficiencia del proceso. En otros términos, involucrar al publico en el
proceso se considera fuera de los criterios de racionalidad cientifica. La autoridad de los
expertos, como una consecuencia de la divisién del trabajo cognitivo, se sostiene como
una condicion necesaria para mantener los niveles de eficiencia en las sociedades

basadas en la ciencia y la tecnologia. Por ejemplo, muy pocas personas en el mundo
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estan directamente involucradas en el debate en torno a los experimentos del gran
acelerador de particulas sobre el origen de la materia y el Universo, asi que no tendria
mucho caso incluir en estos debates a personas sin los conocimientos adecuados para
contribuir a la formacién de consensos y propuestas en este campo cientifico, sobre
todo si se considera que la falta de comprension podria llevar a decisiones poco

favorables para su desarrollo:

lo mejor que podemos hacer es decir que el tipo de sociedad que preferimos es aquella
que considera que los cientificos especialistas con experiencia son las mejores personas
para hacer juicios sobre lo que cuenta como verdadero dentro de su especialidad
(Collins y Evans, 2002: 243).

Sin embargo, una lista de desastres parece cuestionar los supuestos de neutralidad,
desinterés y compromiso social de los expertos que justifican su autonomia, sefialando
gue no es posible hacer generalizaciones, sino considerar la amplia gama de aspectos
gue convergen en toda discusion relacionada con la ciencia, la tecnologia y la sociedad.
Por ejemplo, dificilmente se pueden considerar analogas las controversias en torno a la
construccion del gran acelerador con los conflictos y consecuencias que han tenido

casos como el de Bophal:

Existe un contrato social implicito entre el estado y los expertos por su compromiso
comun con la busqueda del bienestar, el desarrollo y la modernidad, pero lo que Bhopal
mostré fue que esta pretension era espuria, poniendo en tela de juicio tanto la
competencia como la ética de estos expertos. En primer lugar, toda la informacion
cientifica producida por laboratorios en torno al desastre fue considerada confidencial.
Ningun cientifico oficial hizo una objecién publica al respecto. La ciencia, mas que un
conocimiento publico, fue declarada un libro secreto. Nunca sabremos si los cientificos

se escondieron detrds de su ignorancia o de su inescrutabilidad. (Visvanathan, 1997:10)

A 25 afios del caso de Bhopal, aun existen diversas visiones en torno al desastre y su
seguimiento, y se mantienen vigentes muchas dudas en torno a la intervencion publica y

la rendicién de cuentas por parte de los estados y las empresas, que ademas, han sido
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reforzados por accidentes y desastres posteriores y sus resultados: ¢en qué medida la
contribucién de los ciudadanos habria marcado la diferencia? (Raina, 2009).

En este punto surge la pregunta; ¢cual es la contribucién de los no-expertos en el
proceso de toma de decisiones? ¢ la participacion ciudadana amplia la discusién solo en

términos de legitimidad politica o significa una contribucion epistémicamente relevante?

1.3 El problema de la legitimidad epistémica y el problema de la

extension de la intervencion ciudadana

Los argumentos a favor de la compatibilidad democratica de la figura del experto no
resuelven cabalmente el problema de la legitimidad de las decisiones tomadas s6lo por
un pequefio grupo de expertos, técnicamente calificados, porque se mantiene una
situacion que excluye a los no expertos de la toma de decisiones importantes para su
vida, dando lugar a la imposicién unilateral de medidas en un proceso que no cumple
con los valores democraticos. Sin embargo, la inclusion de los no expertos a través de
la participacién ciudadana puede conducir a la pardlisis tecnoldgica, como resultado de
la eleccion de acciones sin fundamentos epistémicos adecuados. En otras palabras, en
la democratizacion de la ciencia y tecnologia se presenta una tensién entre la
legitimidad politica y la legitimidad epistémica, pues al tratar de maximizar una de ellas,
la otra, resulta afectada en forma negativa (Collins y Evans, 2002).

En general, dentro de los SSST, se considera que el problema de la legitimidad se
resuelve con la participacién ciudadana, es decir, al incluir a los no expertos en el

proceso de toma de decisiones se dan pasos hacia la democratizacion, ampliando la
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variedad de perspectivas en la discusién de asuntos de interés publico como lo son la

ciencia y la tecnologia.

Uno de los argumentos a favor de la participacion ciudadana en cuestiones de ciencia y

tecnologia, basado en Dewey*, explica:

...la diversidad cognitiva es un valor cientifico que sefiala la necesidad de internalizar
valores democraticos como parte de la racionalidad cientifica. Uno de estos valores
democraticos es que aquellos que enfrentan las consecuencias de decisiones en
cuestiones cientificas y tecnoldgicas estén incluidos en los procesos que llevan a la
eleccion de las mismas. Es decir, una racionalidad cientifica acorde con ideales
democréticos debe incluir la participacion publica para tener la capacidad de auto-

regularse adecuadamente” (Harding, 2000:256)

Cabe mencionar que este argumento marca una gran diferencia con la posicién
tradicional de la intervencién publica en ciencia y tecnologia, que plantea como una
condicién para participar, que el sujeto cuente con una cultura cientifica adecuada y
disponer de criterios para la evaluacion de evidencia para contribuir a la discusion
publica de asuntos altamente especializados. En el argumento de la participacion
sefialado por Harding, la intervencién puablica queda separada del manejo de
conocimientos: la gente debe intervenir porque las decisiones afectan sus vidas,
independientemente de su “cultura cientifica” o sus posibles contribuciones en términos

epistémicos referidos a la racionalidad cientifica tradicional °.

4Dewey sefiala que: “la linea entre lo privado y lo publico debe trazarse sobre la base de la
amplitud de las consecuencias de aquellos actos que son tan importantes que se deben controlar,
sea a través de su constriccién o de su promocion.[...] El pablico lo componen todos aquellos que
se ven afectados por las consecuencias indirectas de las transacciones, hasta el punto en el que
resulta necesario ocuparse sistematicamente de esas consecuencias” (Dewey, 2004: 65)

® Cabe mencionar que a partir de la experiencia en diversos contextos se han formulado algunas
criticas al argumento de Harding, entre las que destaca, en primer lugar que la participacion
depende del hecho de resultar afectado, lo que en ocasiones ha llevado al problema de
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De acuerdo con Harding y desde una perspectiva democratica, es claro que, dada la
influencia de la ciencia y la tecnologia en la vida de todos los ciudadanos, todos
tenemos que intervenir en su control social; sin embargo, sigue en pie la cuestién en
torno a la contribucion que hace el publico no experto en los procesos de toma de
decisiones, que plantea el problema de la extension refiriéndose al establecimiento de
criterios que permitan definir hasta dénde se puede ampliar la participacion,
considerando las posibilidades de hacer aportes significativos a la discusion de un tema,
esto es, marcar criterios que permitan justificar la intervencion de los participantes con
base en su potencial contribucion politica y epistémica.

Como primera aproximacion, para abordar el tema de la contribucion de los ciudadanos
en las discusiones de ciencia y tecnologia se puede considerar el esquema (ver
esquema 1.1) que proponen Collins y Evans para hablar de diferentes situaciones en
funcién del grado de acuerdo entre los expertos acerca de un tema determinado: una
situacion en la que los expertos estén completamente de acuerdo frente a un problema
especifico, y otra, donde existen dos 0 mas posturas frente a un problema dado, por lo
gue existen al menos dos lineas de accion alternativas para atender dicho problema.

En la figura 1.1, la parte superior del circulo representa a los expertos, es decir a la
comunidad de especialistas de un campo cientifico, y en la parte inferior se muestra al

publico en general.

proporcionar evidencia, es decir, que el sujeto o la comunidad “debe probar’ que la decisién
afecta su vida, ademas de que este efecto es negativo y relevante, lo que conduce al problema
de la evaluacién de las evidencias, estrechamente asociado con la percepcion del riesgo. Por
otra parte, la participacion parece quedar restringida soélo a los grupos afectados, lo que puede
producir que en la discusion queden excluidos otros grupos relevantes, lo que en principio
estaria en contra de los valores democréticos que tratan de promoverse.
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Figura 1.1. Separacion entre expertos y publico. En este caso, los expertos establecen acuerdos,
considerando las diferentes alternativas técnicas. Estos acuerdos se dan a conocer al publico,
para conseguir la aceptacion y asegurar la legitimidad politica de la decisién. Tomado de: Collins
y Evans, 2002:250

Expertos

Piblico

Siguiendo este esquema, se puede pensar que en ciertos aspectos de un problema, hay
discusiones y acuerdos generalizados entre los expertos, quienes serian los mas
adecuados para tomar la decision con base en criterios epistémicamente relevantes. En
este caso, la legitimidad epistémica de la decision podria ser legitimada politicamente
por la aceptacion del publico, que reconoce la autoridad de los expertos. En este caso,
los expertos deben informar al ciudadano, a través de diversos medios de educacion y
comunicacion, dando los elementos que le permitiran al ciudadano promedio
comprender las decisiones y medidas propuestas (Briggle, 2008)°.

Una critica a este primer esquema es la sobre-simplificacion al considerar que hay una

sola postura adecuada para todos los actores involucrados, y que se trata de un

®Este conjunto de supuestos para la relacion experto-publico es la base del llamado “Modelo de
déficit” que ha sido utilizado en comunicacion de la ciencia, asociado a procesos de participacion
ciudadana en ciencia y tecnologia. Cabe mencionar que en este caso, puede pensarse en dos
tipos de expertos, uno, identificado por el especialista en una disciplina dada, y otro, el
comunicador, que puede fungir como experto en la mediacién entre especialistas y publico. El
comunicador se considera, en general, como un portador de la postura del experto. (Bauer, Allum
y Miller, 2007)
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proceso informativo unidireccional. El esquema se puede modificar planteando que
entre los expertos existen dos diferentes visiones del problema, cada una con diferentes
propuestas frente a un asunto determinado, lo que podria sefialarse como una division
en la regién del circulo que los representa, (figura 1.2).

Podria pensarse que estas visiones expertas no son equivalentes en términos
epistémicos, asi que en este caso, la funcién de los expertos es evaluar el peso de las
evidencias desde un punto de vista técnico, para resolver la controversia. El publico
puede contribuir a la discusion de los aspectos politicos, dando elementos a favor de
una de las visiones, pero sin intervenir en la evaluacion técnica. EI mejor resultado es
aquel en que se obtiene un balance, resultado del equilibrio entre la legitimidad politica

y epistémica’.

Figura 1.2. Separacion entre expertos y publico, indicando la controversia cientifica entre dos

grupos de expertos. Basado en: Collins y Evans, 2002: 250

Experos
Gpo. 1

Expertos
Gpo. 2

Pablico

" Este planteamiento esta asociado con el llamado “Modelo de déficit complejo” en la
comunicacion de la ciencia, que considera la discusion publica de temas en los que la toma de
decisiones esta asociada con controversias cientificas (Nisbet, 2008)
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Otra posibilidad es el caso de que existan varias visiones expertas alternativas y
ademds equivalentes en términos epistémicos como, por ejemplo grado de verdad,
peso de las evidencias, tradicion, reconocimiento de la comunidad, etc. En este caso, la
contribucién del publico es en torno a la eleccién de una de las visiones alternativas, a
partir de las discusiones éticas y politicas de las propuestas y sus implicaciones sociales
en un contexto determinado®.

Cabe sefalar que los casos anteriores pueden considerarse variantes sofisticadas del
modelo de Collins y Evans (figura 1.1), porque si bien consideran la existencia de
controversias dentro de la comunidad de expertos, mantienen al conocimiento cientifico
como Unica opcién epistémicamente valida para la resoluciéon de un problema asi como
varios puntos importantes de la tension entre legitimidad epistémica y politica: la
distincion entre experto y publico, la separacion entre los aspectos técnicos y los
aspectos socio-politicos de un asunto, asi como la asignacion estricta de los roles
dentro de la participacion: el experto enfocado a la discusion epistémica y el publico
como modulador ético-politico. Notese que en estos esquemas, no se considera que
entre el publico existan diferentes posturas, sino parece como si se hablara de una
audiencia homogénea.

Las discusiones, para ir mas alla del modelo de Collins y Evans (2002), tienen que
considerar la construccién conjunta, entre expertos y publico, de criterios de eleccion
politicos y epistémicos para la comparacion entre diferentes alternativas (Jasanoff,
2005), lo que lleva a reformular los problemas de legitimidad y de extensién en funcién
de la diversidad de perspectivas y de la contribucion del publico: ¢cual es el papel del

conocimiento cientifico y tecnoldgico en el proceso de toma de decisiones?, ¢como se

8 A . . . . .

Sin embargo, a quienes corresponde la decision final de incluir o no la postura de los
ciudadanos, sera en funcién de la discusion entre los expertos, a pesar de que se reconozca que
en ella intervienen aspectos politicos, éticos y sociales.
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reconoce a los expertos y qué papel juega su intervencién?, ¢como se puede controlar
socialmente la ciencia y la tecnologia?, ¢quién puede participar y como contribuye a la

discusion publica?

1.4 El problema del conocimiento proposicional como Unica

base del proceso de toma de decisiones

La posicién tradicional del andlisis de la participacién ciudadana en ciencia y tecnologia,
parte de suponer que el conocimiento cientifico-tecnolégico es la Unica base

epistémicamente legitima para la toma de decisiones:

La ciencia y la tecnologia son suministradores de soluciones a los dilemas de accion
colectiva, en la medida en que presentan soluciones independientes a ciertos problemas
sociales de suministro de bienes publicos que hacen que la democracia conduzca, en
ausencia de una adecuada relacion epistémica con el medio, a soluciones imposibles en

la provision de bienes publicos. (Broncano, 2009:12)

Sin embargo, diversos estudios han mostrado que los conocimientos extra-cientificos®
suelen contribuir de manera importante en la generacion de propuestas y la elecciéon de
acciones para resolver problemas relacionados con la ciencia y la tecnologia.

Un ejemplo que puede apoyar esta discusion es el caso de la Controversia “Brent Spar”,
una plataforma petrolera, propiedad de la compaiiia Shell. En 1994, con el visto bueno
del gobierno del Reino Unido, Shell decidié hundir la plataforma y dejarla en el fondo del
mar. Los activistas de Greenpeace tomaron la plataforma y a través de una campafa
mediética sefialaron la irresponsabilidad del hundimiento. Un boicot de consumidores de

Europa en favor de Greenpeace, hizo que rdpidamente Shell decidiera cambiar sus

°En este caso el término extra-cientifico se refiere a conocimientos surgidos de la experiencia,
como puede ser el caso de grupos de los pacientes o sus familiares (Epstein, 1996),
conocimientos locales, como en el caso del manejo de recursos por ganaderos, pastores o
agricultores (Wynne,1997), o conocimientos tradicionales (Verran, 2002).
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planes, dejando al gobierno de Reino Unido y a sus especialistas el papel de explicar
las razones por las cuales una medida como el hundimiento de una plataforma petrolera
en el Mar del Norte era cientificamente aceptable. Posteriormente, Greenpeace fue
acusada de presentar deliberadamente en su campafia una exageracion de los riesgos
de la plataforma, basados en andlisis incorrectos de los desechos toxicos de la
plataforma, pero esto no afecta fundamentalmente el principal argumento de esta
organizacion, y de la gente que brindd su apoyo, que sefialaba que la cuestion de riesgo
no era por el hundimiento de una plataforma, sino porque seria un antecedente
importante que permitiria el hundimiento de mas de 400 plataformas en el mar del Norte
gue pronto llegarian a su limite de explotacién, sin contar las posibles iniciativas para
depositar en el fondo del mar otros tipos de desechos, entre ellos los radiactivos. En
este caso, la discusion parte del enfrentamiento de dos visiones diferentes sobre el
riesgo, que da como resultado acciones que entran en conflicto.

Autores como Collins y Evans (2002) han propuesto, que, para la incorporacion de
conocimientos extra-cientificos en la discusion publica de casos como el de Brent Spar,
es necesario establecer procesos de reconocimiento de la experticia no certificada o
informal, que puede contribuir a las discusiones cientificas. Por ejemplo, en ciertos
casos, entre el publico pueden encontrarse personas con un amplio dominio del tema,
que han adquirido “experticia por experiencia” debido al grado en el que estan
involucrados dentro de un problema, como ocurre en el ejemplo de los activistas de
Greenpeace, los pastores de Cumbria o los pacientes con VIH-SIDA (Collins y Evans,
2002). En estos casos es posible identificar un pequefio grupo de personas con
conocimiento tan calificado en el tema, como el de los cientificos, y que podia
emplearse en la generacion de propuestas para atender los problemas, incluso,

proponiendo hipoétesis, y vias alternativas de investigacion exitosas.
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Collins y Evans (2002), proponen que una vez reconocidos los diferentes tipos de
experticia y su autoridad en cierto tipo de discusiones, es posible identificar a los
expertos certificados, a los especialistas no certificados y al publico en general, como se
muestra en la figura 1.3.

Con este reconocimiento, se procede a un proceso de discusion entre diferentes tipos

de expertos, de donde saldran las propuestas técnicas incluyentes.

Figura 1.3. Separacion entre expertos y publico, reconociendo la “experticia por experiencia”

entre miembros del pablico. Tomado de: Collins y Evans, 2002: 250

Experos

Fablico

Cabe sefalar que este esquema introduce el reconocimiento de la diversidad de
experticia, pero mantiene las separaciones entre experto y lego asi como entre el
ambito epistémico y el politico.

Como lo sefiala Wynne:

[Collins y Evans] se basan en el supuesto implicito de que el problema de la legitimidad
de la ciencia tiene su raiz en la forma en que a la gente con experticia auténtica, pero no
certificada, se le niega el acceso a las deliberaciones de los expertos acerca de las
cuestiones proposicionales que dichos expertos han planteado previamente (por ejemplo,
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“es seguro comer carne de Reino Unido”). Asi, su objetivo es reconocer y admitir este
tipo de experiencia practica basada en la experiencia. En su lugar, sugiero que el
problema multidimensional de la legitimidad se trata mas bien del descuido institucional
hacia el significado publico de ciertos asuntos, y de la presunta imposiciéon de
significados e identidades en el dominio publico (Wynne, 2002:402).

En muchas de las discusiones en torno a la experticia y la democratizacion de la ciencia
y la tecnologia, se asume que el conocimiento cientifico es Unicamente proposicional,
es decir, que consiste en un ndcleo de enunciados que pueden ser calificados como
verdaderos o falsos, y estos enunciados, organizados de una manera l6gica, dan como
resultado teorias que dicen algo verdadero o falso del mundo. Se asume que estas
proposiciones légicas se pueden desprender del contexto socio-cultural en que se
produjeron y aplicarse en cualquier otro contexto, manteniendo el mismo contenido de
verdad. Los enunciados verdaderos, pueden servir como un marco de referencia que no
tiene sesgos politicos, de forma que puede abordarse por separado la evaluacion de
opciones por su validez epistémica (Olivé, 2000).

Es comun encontrar controversias planteadas Unicamente en relacion a preguntas
técnicas como si sélo se trataran de asuntos de informacién. Por ejemplo, en cuestiones
de riesgos por productos agroindustriales, con frecuencia se plantea la busqueda de
evidencia siguiendo la pregunta ¢ el producto X causa dafios a la salud humana? y se
presentan argumentos y cifras sefialando su impacto cuantificable en la salud o el
ambiente, dejando fuera de la discusion publica aspectos importantes relacionados con
las practicas sociales y su transformacion, (Collins y Evans, 2002).

Los estudios sociales de ciencia y tecnologia (SSST), en particular los estudios de
riesgo, han mostrado desde hace varias décadas que el supuesto proposicionalista del
conocimiento cientifico y tecnolégico reduce las controversias a decisiones sobre lo
verdadero o lo falso, negando por un lado, que en la ciencia y tecnologia hay supuestos
culturales y politicos que intervienen en la conformacién del conocimiento, y por otra

parte, ignorando por completo los procesos asociados a la reaccion del publico ante el
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discurso cientifico y las decisiones tomadas por los expertos, acotado la interacciéon
entre diferentes perspectivas sobre un asunto y sus efectos, sin dar lugar al
cuestionamiento y a la negociacion publica de significados,. Asi, el privilegio que se
otorga al conocimiento proposicional tiene como consecuencia reforzar las practicas
gue imponen una vision particular del mundo, sin considerar las diferentes identidades,
visiones y practicas de los diferentes grupos que conforman al publico (Cudd, 2000).
Esto, se observa en el caso de Brent Spare, con la acusacion de “mala ciencia” por
“analisis incorrectos”, “exageracion” que se hizo a Greenpeace, sin atender el
argumento principal sobre el significado a largo plazo que tendria la decision de hundir
la plataforma y otras medidas relacionadas.

El supuesto de un nicleo basico de proposiciones técnicas, que esta en la base de la
idea dominante de autoridad epistémica, establece un limite a la democratizacion de la
ciencia, al introducir una diferencia de autoridad entre el experto y el publico, basada en
el acceso al conocimiento especializado que resulta ain mas asimétrica si se asocia a
los expertos con la vision de la institucion. En la practica, este supuesto se refleja en
una participacibn mas orientada a la persuasion que al didlogo. Cabe afiadir que
también estd asociado a la idea bastante extendida de que la resistencia del publico
ante la imposicién de medidas se explica como resultado de la obstinacién o la falta de
comprension publica™, y no como una expresion de rechazo a la imposicion ilegitima de
una vision institucional (Wynne, 2002).

El supuesto de conocimiento proposicional considera que éste surge del control de

variables relevantes para la observaciéon y experimentacion en el laboratorio. Aunque

1% 3 idea de “falta de comprensién publica de la ciencia” (public misunderstanding of science)
llevd en el Reino Unido a la generacién de politicas publicas denominadas “Comprension Puablica
de la Ciencias” (PUS, por sus siglas en inglés: Public Understanding of Science), que ha
derivado en un importante campo de estudios de la percepcién publica, la comunicacién y la
educacion en asuntos de ciencia y tecnologia (Gregory, 2001).
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esta percepcidon de la ciencia es dominante, resulta poco adecuada cuando lo que se
discuten son situaciones fuera de los laboratorios, con menores posibilidades de control
y con una complejidad que incluso dificulta la identificacion de las variables y la
definicibn misma del problema. Asi, para la discusion de la construccion de instalaciones
gue significan un riesgo para la poblacién, como pueden ser una planta productora de
fertilizantes, un relleno sanitario o un reactor nuclear, no es suficiente con plantear el
conocimiento cientifico detrds de sus objetivos, sino plantear abiertamente las posibles
consecuencias, el reconocimiento de responsabilidades, asi como los diferentes
significados que tienen todos estos aspectos para los grupos involucrados y entonces, a
partir de ello, establecer los criterios que seran empleados para definir qué cuenta como
conocimiento adecuado para llevar a cabo las acciones definidas como importantes a
partir de la discusion e incluso en algunos casos, asumiendo que la toma de decisiones
se hace en ausencia de una base firme de conocimientos, con un amplio margen de
incertidumbre e ignorancia.

En este sentido, lo que se plantea es establecer criterios epistémicos a partir de la
deliberacién entre diferentes perspectivas, negociando publicamente el significado de
los conocimientos involucrados y la evaluacion de los mismos, en lo que se ha
denominado una “epistemologia civica”, aplicable a dominios como el riesgo, los
asuntos ambientales, la informética y la salud, que rebasan a la epistemologia
tradicional basada en la precision, el control y el conocimiento experto, las practicas
disciplinares tradicionales y su forma de interaccién con la sociedad (Jasanoff, 2005).

En este caso, la contribucion de los publicos a través de los procesos de participacion
es la construccion misma de los criterios epistemoldgicos adecuados para formular
respuestas a ciertas cuestiones publicas que involucran ciencia y tecnologia, en una
epistemologia conformada a partir de la interaccion entre diversas visiones del mundo,

entre ellas, la ciencia y la tecnologia.
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Cabe afnadir que en este debate, los participantes adecuados son en principio todos los
ciudadanos, no solo los afectados o los grupos de expertos, sean certificados o no,

(Wynne, 2002).

Si aceptamos que en un asunto determinado a menudo lo que estd en juego es el
discurso dominante sobre su significado, entonces podemos ver de inmediato que el
problema de la legitimidad no sélo es acerca de quién es competente para participar en
referencia a algun tipo de experticia relacionada con el asunto en cuestion, sino también
acerca de como en primer lugar los actores dominantes han excluido ilegitimamente a
las personas de la negociacion para definir cuales son las principales cuestiones que se
van a discutir (Wynne, 2002: 410).

Considerando lo anterior, la forma de involucrar al publico en la discusion de aspectos
relacionados con la ciencia y la tecnologia no se limita a la transmisién de informacién
desde las comunidades expertas para facilitar la aceptacién de medidas, a la evaluacién
de evidencias para resolver controversias cientificas o a la validacién de otros saberes
por parte de los expertos reconocidos. En este caso, se trata de incorporar las diversas
visiones e identidades en la discusion de asuntos publicos, de forma que los procesos
de participaciéon ciudadana tienen que articular el debate como la base para la discusion
incluyente sobre el conocimiento, sus bases y sus practicas, llevando con ello a
replantear colectivamente las ideas y las acciones para transformar los espacios
sociales (Harding, 1991).

Un principio de reconocimiento a la diversidad de perspectivas ante un problema es el
punto de partida para abordar la democratizacion de la ciencia y la tecnologia
contribuyendo a nueva cultura cientifica y civica orientada a resolver la crisis de
legitimidad que ha sido provocada por una vision donde lo cientifico se asume como la
unica forma vélida de conocimiento, apagando otras voces y avalando decisiones
ilegitimas. La introduccion de este principio para la diversidad hace necesario una

perspectiva pluralista.
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1.5 El pluralismo epistémico como base de la democratizacion

de la ciencia

Los diferentes problemas que han llevado a la demanda de la democratizacion de la
ciencia y la tecnologia no son sélo un conflicto sobre el uso del conocimiento cientifico y
sus consecuencias diferenciales para los grupos que conforman la sociedad. En gran
medida, la base del conflicto entre diversas visiones esta en la definicion misma de los
problemas, sus efectos y la forma en que afectan, directa o indirectamente, la vida de
las personas (Harding, 1991; Cudd, 2000; Wynne,2002).

La demanda de democratizacion de la ciencia y la tecnologia parte de las criticas a la
imposicion de una visibn hegemonica en problemas donde se confrontan varias
perspectivas. En particular, se cuestiona una perspectiva que presenta a la ciencia
como un estandar objetivo Unico, universal, valido y neutral en cuanto a valores e
intereses politicos y culturales, para los procesos de toma de decisiones. Desde esta
perspectiva, la ciencia, es resultado de un proceso de investigacién que identifica y
elimina sesgos culturales y politicos, a diferencia de otras actividades. Esta idea
subyace en muchas de las discusiones en torno a la experticia, sobre todo al hablar de
la autoridad y legitimidad de los expertos como participantes desinteresados con
conocimientos objetivos sobre un aspecto en particular. Sin embargo, como se ha
observado en diferentes estudios (Harding, 1991; Haraway, 2005; Hood, 20083;
Visvanathan, 2008), la forma en que se alcanza esta obijetividad, suprimiendo los
intereses y valores sociales que pueden sesgar la investigacion, solo elimina los sesgos

gue son diferentes a los que comparte la comunidad cientifica que hace la investigacion:

Si la comunidad de investigadores y criticos “calificados” sistematicamente excluye, por
ejemplo a los afroamericanos y a las mujeres de todas las razas, y si la cultura en
general esta estratificada por género y raza y carece de criticas poderosas a dicha

estratificacion, no es plausible imaginar que los intereses racistas y sexistas sean
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identificados entre una comunidad de cientificos formada por personas que se benefician

-intencionalmente o no- del racismo y el sexismo (Harding, 1991: 143).

Si partimos que la investigacién cientifica se basa en la reunién de toda la informacion y
su analisis exhaustivo a favor o en contra de ciertas hipétesis, entonces, excluir ciertas
visiones de la discusion y reflexion en torno a un problema tiene como efecto un
resultado parcial. Por ello, para alcanzar la objetividad, es necesario incluir todos los
puntos de vista en el proceso de generacion del conocimiento (Harding, 1991). Los
valores culturales y sociales determinan qué cuenta como hecho, como evidencia y
como conocimiento, por lo que son determinantes en la direccion que puede seguir una
investigacion, y por ello dejar en manos del grupo de expertos las decisiones de qué y
cdmo investigan, puede excluir otras visiones del proceso, especialmente si el grupo de
expertos pertenece a cierto grupo social que ademas determina quién puede o no ser
reconocido como experto (Cudd, 2000). Desde esta perspectiva, dejar fuera de la
discusion un punto de vista significa una pérdida de objetividad y de conocimiento.

Como se ha mencionado, la idea de democratizacién de la ciencia y la tecnologia esta
estrechamente ligada a la discusién publica de las diferentes visiones sobre un aspecto
dado y a la toma de decisiones orientadas por acuerdos que se establecen como
resultado de la construccién de propuestas y su evaluaciébn a través de procesos
legitimos, que incluyen diferentes visiones. Por ello debe de partir del reconocimiento de
gue existen varias perspectivas frente a un problema, relacionadas con las diferentes
formas como las personas viven una situacion dentro de un contexto social determinado.
Cabe sefialar que al reconocer la existencia de la diversidad de visiones se corre el
riesgo de llegar a una postura relativista que, con base en el respeto a la diversidad,
puede conducir al aislamiento de cada una de estas visiones, al negar la posibilidad de
creacion de estandares conjuntos para la evaluacion de las mismas y la construccion de

acuerdos.
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Desde el relativismo, cada grupo social tiene una visidén en la que se encuentran una
serie de criterios sobre sus conocimientos, practicas y los criterios de evaluacion, que
son el resultado de procesos histéricos y sociales en los que se ha conformado esta
vision. Por lo tanto, cada grupo social tiene un conjunto de criterios, hormas y valores
para emitir sus juicios que son relativos y su validez queda restringida al interior de
dicho grupo. Asi, lo que para algunos grupos puede ser relevante, para otros puede ser
simplemente incomprensible, de forma que no se pueden emitir juicios adecuados fuera
de los marcos establecidos al interior de cada grupo: un observador no puede emitir
juicios de valor sobre los conocimientos, practicas y acciones de un grupo al que no
pertenece. Desde un relativismo extremo, el reconocimiento de la diversidad lleva a la
idea de que un francés no puede entender a un chino, o que los hombres no pueden
entender a las mujeres, (Harding, 1991; Olivé, 1999).

En cierta forma, parece que la alternativa al mondlogo derivado por la imposicion de una
visibn hegemodnica a varios grupos es el relativismo, con discursos que soélo se
escuchan al interior de cada grupo social, negando la posibilidad de dialogo y con ello,
la posibilidad de interaccién entre diferentes perspectivas.

Entre las visiones universalistas, que imponen visiones Unicas, y el relativismo, que
propicia el aislamiento de diferentes visiones, se propone una concepcion pluralista
como forma adecuada para abordar la democratizacion de la ciencia y la tecnologia, no
s6lo desde el punto de vista del pluralismo politico que implica la democracia, sino del
pluralismo epistémico que permite reconocer la existencia de diversas formas de
conocer, rechazando la idea de que un conjunto de conocimientos, valores y métodos
pueda ser considerado como la Unica forma legitima de conocimiento (como en muchas
ocasiones se ha postulado a la ciencia y la tecnologia), y por otra parte, propiciando la

discusion entre diferentes visiones para llegar a acuerdos y establecer criterios de
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evaluacién de las concepciones y las acciones, contribuyendo ademas a la generacion
de nuevos conocimientos a través de la colaboracion constructiva (Olivé, 1999).

El modelo de pluralismo que se toma acepta que hay diferentes formas de
aproximaciones a la realidad, que constituyen formas legitimas de construccién de
conocimientos, con objetivos, valores, e intereses relativos a la comunidad en la que se
han generado. Los conceptos son representaciones de la realidad que no tiene un
significado absoluto, sino relativo al punto de vista, los intereses y propdésitos
especificos de un grupo, (Olivé, 2000). No existen razones para considerar que los
conceptos generados por diferentes marcos culturales tengan que converger en una

representacion Unica, es decir, que no existen conceptos con significado absoluto :

...los hechos cientificos tienen una génesis y un desarrollo, los hechos cientificos no son
dados ni tienen una existencia independiente de los sujetos, de sus practicas y de sus
aparatos cogniscitivos y herramientas conceptuales. Los hechos son construcciones
sociales, son construcciones en las cuales siempre participa una comunidad, y no
individuos aislados (Olivé, 1999: 114).

Esta concepcion pluralista sefiala que si bien los conceptos son construidos dentro de
los marcos conceptuales de una comunidad, estos conceptos pueden ser evaluados
criticamente utilizando otros estandares, partiendo de la interaccion entre los miembros
de comunidades distintas que den como resultado el establecimiento de acuerdos

minimos de evaluacion a utilizar en un marco conceptual ampliado:

..el reconocimiento de que todas las creencias humanas, incluso las creencias
cientificas estan socialmente situados, requiere de la evaluacion critica para determinar
cuéles de ellos cuentan realmente como conocimiento en un proceso (Harding, 1991:
142).

Asi, a diferencia del relativismo, en el pluralismo es posible la evaluacion entre
miembros de comunidades diferentes, lo que abre la posibilidad de dialogo y permite la

critica dentro de marcos diferentes, de un marco conceptual a otro, 0 en un marco
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conceptual ampliado, de forma que es posible establecer criterios para evaluar

diferentes postulados (Olivé, 2000).

Lejos de conducir a una vision de las culturas como si cada una estuviera encerrada en
su propio mundo y fueran incapaces de cooperar y de interactuar enriqueciéndose
mutuamente, el pluralismo acepta que, en principio, es posible que los miembros de una
comunidad o de una cultura interpreten a los de otra diferente y lleguen a acuerdos
minimos con ellos sobre cuestiones de interés comun; y que lo mejor para todas las
culturas es la interaccion fructifera, a condicibn de que ninguna se arrogue la

supremacia en el campo del conocimiento, ni en el campo de la moral (Olivé, 1999: 125).

La posibilidad identificar cuestiones de interés comian y de llegar a acuerdos entre
diferentes visiones es quizas una de las aportaciones mas importantes que hace el
pluralismo a la democratizacion de la ciencia y la tecnologia, pues ello favorece la
interaccion entre diversos puntos de vista, y la inclusion de diferentes perspectivas en la
definicién de los problemas, la eleccion de métodos y la construccién de soluciones.

Es importante sefialar que reconocer la existencia de diversas perspectivas asociadas a
diferentes procesos histéricos y sociales, no tiene como consecuencia considerar que
estas perspectivas tengan que quedar permanentemente aisladas por la inexistencia de
criterios comunes. Se espera que, mediante el didlogo, dichas perspectivas pueden ser
enriguecidas por la interaccion mutua, y ademas, dicha interaccion puede generar
nuevos conocimientos, practicas y criterios comunes entre los participantes.

Plantear la interaccién como la base para establecer criterios comunes que guien los
procesos en una situacion dada, no significa que las personas tengan que participar en
discusiones que las lleven a rechazar su punto de vista y escoger entre las opciones
gue ofrecen algunas de las visiones expuestas ante una situacion, estableciendo la

perspectiva elegida como un estandar para evaluar a las demas. Tampoco se espera
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gue a partir de la interaccion se llegue a considerar que todas las perspectivas son
equivalentes en todos los niveles de la discusion.

Desde una perspectiva pluralista, la interaccion es un proceso en el cual, de forma
incluyente, se establecen acuerdos y criterios comunes de evaluacién que guian la
realizacién de acciones conjuntas, manteniendo la diversidad de perspectivas, que
posiblemente incorporaran algunas transformaciones y novedades en su interior.
Abordar la democratizacibn de la ciencia y la tecnologia desde una concepcion
pluralista, abre la posibilidad de establecer discusiones incluyentes que deriven en
acuerdos legitimos politica y epistémicamente. Esta posibilidad, en la practica, depende
de procesos que promuevan la interaccion de las personas que sostienen diferentes
perspectivas en torno a una situacion dentro de un contexto determinado, ampliando la
negociacion de significados en diferentes niveles de conflicto (Wynne, 2008).

Por lo anterior, un proceso de participacién efectivo debe promover no soélo la
interaccion entre diversos actores, sino el reconocimiento e incorporaciéon de la
diversidad de perspectivas en la formulacion de propuestas, de forma que sea posible
conseguir una redistribucion de la autoridad.

Una propuesta cercana a este planteamiento es el llamado “modelo deliberativo situado”
gue, en la participacion ciudadana en ciencia y tecnologia, trata la relacion experto-
publico dentro del contexto particular de sus interacciones, haciendo énfasis en el
caracter dinamico y local del proceso. En este modelo se enfatiza el caracter flexible y
contextual de las interacciones entre los actores, partiendo de una vision de ciencia y
democracia que no busca soluciones universales o metas institucionales, sino
desarrollar una discusion abierta y critica entre los cientificos, politicos y ciudadanos
(Irwin, 2001: 16).

Desde esta perspectiva, el publico no es un complemento o un modulador de las

propuestas éticas, sino que esta formado por varios actores que contribuyen no solo
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con valores, sino con conocimientos diversos, y mdultiples formas de las relaciones
sociales, en contextos especificos en los que se da la interaccion con la institucion y con
otros actores.

Cabe afiadir que se trata de una visibn que reconoce la complejidad del conocimiento
especializado como un producto socialmente elaborado y que por ello, aun entre los
expertos, hay diferentes perspectivas y ninguna de ellas tiene una respuesta Unica y
universal ante una situacion determinada, sino que dicha respuesta debe ser construida
con la colaboracion de multiples actores a partir del didlogo equitativo y continuo en
contextos especificos. En este caso, la tensién entre autoridad epistémica y politica se
diluye al asumir que la legitimidad es un producto del dialogo (Harding, 2000; Olivé,

2000):

El gobierno de la mayoria, simplemente como gobierno de la mayoria, es algo tan
estupido como dicen sus criticos. Pero nunca es meramente el gobierno de la mayoria.
Como dijo un politico practico, Samuel J. Tilden, hace tiempo: “Lo verdaderamente
importante son los medios por los que la mayoria llega a ser una mayoria”: los debates
previos, las modificaciones de las posturas para atender las opiniones de las minorias, la
relativa satisfaccién que da a estas ultimas el hecho de haber tenido una oportunidad y
de que la proxima vez podrian llegar a convertirse en una mayoria [...] Es verdad que
toda idea valiosa y nueva empieza con las minorias. Lo decisivo es que a esa idea se le
dé la oportunidad de difundirse y convertirse en dominio publico. Todo gobierno de
expertos en el que las masas no tengan la oportunidad de informar a éstos cuéles son
sus necesidades no puede ser otra cosa que una oligarquia gestionada en interés de

unos pocos (Dewey, 2004: 168)

Considerando lo anterior, se ha planteado el disefio de los modelos deliberativos
situados. En el esquema, que presenta los elementos que constituyen este tipo de

modelos, en los que se incluyen:
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1) el reconocimiento de la diversidad de perspectivas que tienen diferentes
actores, dentro y fuera de la institucion,

2) la posibilidad de incluir nuevos actores y sus contribuciones politicas y
epistémicas, produciendo una distribucion mas simétrica de la autoridad,

3) la interaccion directa entre diferentes actores, sin tener como
intermediarios a los expertos o a la institucion, y

4) la generacion de un espacio publico para la deliberacion, propicio para la
construccibn y evaluaciébn colectiva de propuestas, basados en el
establecimiento de criterios y el planteamiento de acuerdos minimos en torno a

la eleccién de alternativas.

El modelo participativo situado incluye una perspectiva pluralista que abre la posibilidad
de incorporar la diversidad de visiones, y por ello, resulta muy adecuado para el
establecimiento de procesos de participacion comprometidos con la nocién de
democratizacion de la ciencia y la tecnologia.

¢En qué medida este tipo de modelos pueden establecerse dentro del funcionamiento
institucional para hacer posible el control social de la ciencia y la tecnologia? ¢cémo
puede contribuir el publico en los procesos orientados a la toma de decisiones e
implantacién de medidas en aspectos como la salud, el trabajo o la educacién? ¢cémo

construir alternativas basadas en diversos tipos de conocimientos ?
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Figura 1.4. Modelo deliberativo situado. La interaccién entre diferentes autores da como
resultado la conformacién del espacio publico. Es importante sefialar que la instituciéon no es la
instancia que centraliza el didlogo, sino que se trata de mantener el balance en la contribucién

de cada uno de los actores.

INSTITUCION

S
3 pgstico C
Q)

ACTOR 2

ACTOR 1
€ 4010V

1.6 Conclusiones del primer capitulo

La respuesta a las preguntas sobre la participacién ciudadana en ciencia y tecnologia
requiere, complementar el andlisis de los supuestos basicos de los modelos de
participacion, con el estudio de procesos de participacion establecidos en diferentes
ambitos donde la ciencia y la tecnologia forman parte de las discusiones.

A lo largo de este primer capitulo se han explorado diferentes perspectivas en torno a la

contribucién del publico en aspectos relacionados con la ciencia y la tecnologia,
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partiendo de considerar a la intervencién ciudadana como un punto fundamental para
alcanzar la democratizacion de estas actividades.

Como se ha visto, al abordar el problema de la intervencién ciudadana surge la tensién
entre la legitimidad epistémica y legitimidad politica. Los modelos mas utilizados para el
establecimiento de procesos de participacién consideran las discusiones de ciencia y
tecnologia como asuntos relacionados con una distribucion asimétrica de la informacién
entre los expertos y el publico, que en general se resuelve a través de esquemas
informativos y educativos.

Sin embargo, como se ha mencionado en los apartados anteriores, la separacion entre
expertos y legos ha sido cuestionada, especialmente cuando se consideran las
multiples facetas que tienen muchos de los conflictos que han llevado a replantear las
relaciones entre los ciudadanos y los expertos.

Las perspectivas que cuestionan la separacion entre expertos y legos tienen en comun
una vision de la ciencia y la tecnologia que se basa en el reconocimiento de la
diversidad de perspectivas frente a un problema dado, planteando la necesidad de
considerar la participacion como un proceso dialégico de negociacién de significados.
Como consecuencia, se requiere la elaboracion de modelos para establecer en la
practica procesos de participacién basados en dicho reconocimiento de la diversidad y
la necesidad de la contribucién de diversos puntos de vista, resolviendo la tension entre
expertos y legos.

Considerando lo anterior, en este trabajo se aborda el estudio en los sistemas de salud
porque en ellos ha sido evidente la necesidad de intervencion de los ciudadanos en
diferentes acciones, de forma que la participacion ciudadana ha sido promovida desde
hace mas de treinta afios con el fin de incorporar practicas diversas, que en su
momento tuvieron éxito para resolver problemas de salud de ciertos grupos de

poblacion.
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Es importante sefialar que en relacion con la salud, la contribucion del publico se ha
planteado de diversas formas, ya sea como cliente, paciente, o beneficiario, dando
como resultado el establecimiento de distintas relaciones entre el publico y las
instituciones, con grandes diferencias en las posibilidades de intervencién ciudadana y
control social. De hecho, a pesar de la variedad de formas de incorporacién del publico,
su intervencién como ciudadano ha sido en términos muy limitados, como la vigilancia
financiera y la evaluacion de servicios.

En los siguientes capitulos se aborda el estudio de la participacion ciudadana en
sistemas de salud en dos procesos distintos. En el capitulo 2 se presenta una
aproximacion a la iniciativa de participacibn promovida internacionalmente por la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) a partir de 1978. En el capitulo 3, se presenta
el estudio de las acciones participativas promovidas por la Secretaria de Salud del
Gobierno del Distrito Federal a partir de 1997.

El contraste entre las visiones de la salud, y las posibilidades de intervencién de publico
gue se presentan en estos procesos ofrecen un panorama general de las posibilidades
y limitaciones de la participacion ciudadana, todos ellos relacionados con las

discusiones que se han presentado en este capitulo.
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2

La participacion ciudadana en los
sistemas de salud: Entre los servicios y
los derechos

En este capitulo se muestran algunos aspectos generales de las propuestas
internacionales orientadas a la promocion de la participacion ciudadana en los sistemas
de salud.

Estas propuestas surgidas en los afios setenta del siglo XX, se enfrentaron a las
reformas estructurales de los afios ochenta y a las nuevas perspectivas sobre el Estado,
el derecho a la salud y a la intervencion ciudadana, dando como resultado diversos
significados a los objetivos de la participacion en los sistemas de salud, que incluyen
tanto politicas para promover el control social de las instituciones, como acciones
individuales dirigidas al autocuidado de la salud por medio de decisiones informadas

gue inciden en el estilo de vida.

2.1 Los sistemas de salud

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define como sistemas de salud “todas las
actividades cuyo propésito principal es promover, restaurar y mantener la salud de las
poblaciones” (WHO, 2000). Una definicion en funcion de las partes que conforman un
sistema, sus relaciones y propésitos establece que un sistema de salud es la
combinacion de recursos, organizacion, financiamiento y gestion para proporcionar

servicios de salud a una poblacion (Frenk, 2009).
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Cuando se trata de la evaluacion de los sistemas de salud, la OMS se basa en las
“acciones de salud” que consisten en las actividades cuyo objetivo principal es mejorar
0 mantener la salud de una poblacion. A partir de esta definicidn, los sistemas de salud
no solo estan relacionados con la provision de servicios médicos, también incluyen
estrategias de regulaciéon relacionadas con el estilo y la calidad de vida, como por
ejemplo, las dirigidas a aumentar la seguridad en carreteras o promover las leyes
antitabaco (OMS, 2000).

Para la comparacion de los sistemas de salud de un pais a otro, la OMS ha establecido
una serie de funciones, que son la base de la evaluacion de los sistemas de salud y su
impacto en la salud de las poblaciones. Las cuatro funciones incluyen: la provision de
servicios (atencién clinica, promocion de la salud, salud individual y publica), el
financiamiento (publico, privado, mixto), la generacion y gestion de recursos (equipo
médico, personal de salud, conocimientos), y la rectoria'* (politicas publicas, regulacion,
integracion de sectores) (Figura 2.1) (Frenk, 2009).

La provision de servicios es el producto mas visible de los sistemas de salud. Los
mejores sistemas de salud, también incluyen servicios preventivos asi como amplias
estrategias de promocion de la salud a través de la educacién y la comunicacion.

Los servicios de salud se dividen en tres niveles de atencion: primario, secundario y
terciario. ElI primer nivel se refiere a las atenciones médicas generales para
enfermedades comunes. El segundo y tercer nivel, son intervenciones de atencién
especializada, que requieren hospitalizacion. La diferencia entre niveles se basa en la

especializacion, magnitud y severidad del caso.

1) a rectorfa es la funcién del estado en la formulacién de politicas de salud. Una funcién
relacionada es la corresponsabilidad, que es es el papel del estado en plantear estrategias que
promuevan la responsabilidad social en el area de la salud (Saltman, 2002). En afios recientes,
se ha incluido la prevencion de los gastos catastréficos, es decir, la prevencion del impacto
econdmico de las enfermedades en los hogares de escasos recursos, como parte de los
propésitos de los sistemas de salud (Knaul, 2006).
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Cuadro 2.1 Descripcién de los niveles de atencién de los sistemas de salud.

Nivel Descripcién Unidades de atencién

Primaria Cuidados que proporcionan servicios de Centros de salud y clinicas
prevencién y manutencion basica de la comunitarias
salud, servicios médicos generales
terapéuticos y coordinacion de todas las
necesidades y servicios comunitarios.

Secundaria | Comprende la atencién de naturaleza Hospitales pediatricos, materno-
especial, generalmente compleja y que no infantiles, Hospitales generales
puede ser administrada por el médico
general. Cubre atencion en cuatro
especialidades troncales: Medicina Interna,

Pediatria, Cirugia general y Gineco-
obstetricia.

Terciaria Comprende servicios altamente Hospitales de especialidades, e;.
especializados como: neurocirugia o cirugia cardiologia, oncologia,
cardiaca i

neumologia, etc

Fuente: Biblioteca virtual de la salud, OMS

La gestion de servicios de salud integra en la practica los recursos relacionados con
la provision de servicios, como son los recursos humanos, medicamentos,
conocimientos y equipos médicos. En general, estos recursos se producen fuera del
sistema o0 con muy poca injerencia del mismo, como en el caso de los medicamentos o
los recursos humanos, mas bien ligados con los sistemas de investigacion o educativos,
respectivamente.

El financiamiento del sistema, consiste en los recursos econémicos que sostienen sus
funciones. Por su forma de financiamiento, los sistemas de salud se pueden clasificar
en publicos, privados 0 mixtos. En los sistemas mixtos, el financiamiento proviene de los
impuestos, la seguridad social (con las contribuciones de empleadores y trabajadores),

y la contribucién directa de los individuos.
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La funcion rectora del Estado, incluye la elaboracion de estrategias de regulacion de
las funciones antes mencionadas y también, la formulacion de politicas que guien hacia
el mejoramiento en la salud de la poblacion. Es una funcién independiente del
financiamiento, de tal forma, que aun en sistemas con financiamiento privado, existen la
regulacion y vigilancia por parte del estado (World Bank, 2007). En afios recientes, esta
funcién se ha orientado a plantear estrategias dirigidas a promover la responsabilidad
social en el é&rea de la salud, principalmente, en lo que se conoce como
corresponsabilidad, donde el estado tiene un papel coordinador mas que rector o
vigilante.

Estas cuatro funciones se muestran esquematicamente en la figura 2.1..

Figura 2.1 Las cuatro funciones del sistema de Salud. Basado en Murray y Frenk, 2000:723.
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salud individual
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El funcionamiento de los sistemas de salud depende de la relacion entre estas cuatro
funciones. La integracion de dichas funciones genera diferentes escenarios en los
cuales se establecen las politicas con mayo o mejor grado de éxito.

En la figura 2.2, se muestran diferentes formas de organizacion de los sistemas de

salud que representan diferentes ejemplos de la integracibn o segmentacion de
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funciones dentro de un sistema. Las secciones verticales, representan una institucion u
organizacion que toma una o varias funciones. Las secciones horizontales representan
la cobertura entre la poblacion.

En primer lugar, el caso extremo de integracidon de funciones es una institucion que
cubre todas las funciones y alcanza a toda la poblacion. Otro caso, es la integracién
vertical de funciones en varias instituciones, cada una de las cuales cubre diferentes
grupos de poblacién. También se puede dar el caso de integracion horizontal y
segmentacion vertical, en el cual, cada funcién estd a cargo de diferente institucion,
pero cada una de estas instituciones cubre a toda la poblacion. Finalmente, el caso
extremo de segmentacion en un sistema de salud, es aquel donde diferentes

instituciones se encargan de diferentes funciones y grupos de poblacion.

Figura 2.2 Modelos de sistemas de salud de acuerdo a los tipos de integracion. La cobertura

esta ejemplificada considerando tres grupos de poblacién. (Basado en Murray y Frenk, 2000: 727)
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Los sistemas totalmente integrados son bastante escasos, si bien algunos de ellos han
tenido notables logros, en el mejoramiento de la salud de la poblacion, como es el caso
de Cuba y Costa Rica. En América Latina, en general, los sistemas de salud siguen un
modelo segmentado, donde varias instituciones estan encargadas de los diferentes
grupos de poblacion, contemplando ademés varias formas de financiamiento. La
integracion horizontal con segmentacion vertical, es una forma de organizacién que en
afios recientes se ha promovido desde varios organismos internacionales, y han tenido
diversos niveles de impacto en la salud. Los paises que han seguido este modelo son
Australia, Colombia y algunas comunidades auténomas de Espafia.

Cada sistema de salud tiene como problemas bésicos el disefio, la implantacion,
evaluacién y la reforma de organizaciones e instituciones que facilitan las cuatro
funciones. Las soluciones se pueden comparar utilizando tres categorias principales:
disefio estratégico, arreglos estructurales y gestion para la implantacion, las cuales
abarcan desde las directrices politicas mas amplias, hasta los atributos operativos
especificos, En el cuadro 2.1 se presenta una descripcion de los niveles de atencién
gue forman parte de los sistemas de salud.

Los indicadores construidos dentro de los esquemas mencionados son la base del
“‘Reporte 2000. Los sistemas de salud en el mundo” de la OMS, cuyos resultados
subrayan la gran diversidad de estructuras y formas de organizacién para llevar a cabo
las funciones de los sistemas de salud en los 193 estados miembros de la OMS. Estos
analisis muestran que auln entre paises con condiciones similares en el nivel de ingreso,
gastos en educacion y salud, existen grandes diferencias en el estado de salud de sus
poblaciones (WHO, 2000).

Si bien estos esquemas de organizacion han sido Utiles para el establecimiento de
indicadores de desempefio de los sistemas de salud, uno de sus puntos mas débiles de

este tipo de evaluacion es que excluyen factores sociales determinantes, lo que deriva,
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a la larga, en una falta de integracion entre diferentes sectores relacionados con la
salud. Por ejemplo, a pesar de que se defina un bajo impacto en la provision de
servicios, los indicadores son insuficientes para dar pautas que permitan identificar las
causas de dicha situacién (Navarro, 2001).

Las diferencias observadas se deben a los determinantes que se encuentran fuera de
control de los sistemas de salud, y que estdn mas relacionados con las condiciones de
pobreza, empleo, inequidad o biodiversidad (ambiente) en un contexto determinado. En
dichos casos, el impacto de los sistemas de salud depende de su posibilidad de
intervenir en dichos determinantes, que estan relacionados con el funcionamiento
integral de diferentes sectores dentro de las naciones. En este sentido, se ha propuesto
gue la salud y la equidad sanitaria deben contemplarse como prioridades en las
politicas publicas de todos los sectores (Navarro, 2001).

Este es un punto central en la discusion en torno a los sistemas de salud, como se vera
a lo largo de este trabajo. Por un lado, estan quienes proponen una visién basada en las
funciones del sistema, y que estan directamente relacionadas con la provision de
servicios y la salud publica. En el otro lado, se encuentran quienes sefialan la
importancia de ampliar la vision de salud incluyendo sus determinantes sociales, de tal
forma que la salud se aborda como un problema intersectorial, (Castro, 2002).

Por ejemplo, las criticas al Reporte 2000 y las medidas que propone la OMS para los
sistemas de salud en el mundo, sefialan el énfasis en disminuir el impacto econémico
de las enfermedades a través de diversas estrategias (como el seguro popular en
México), sin discutir a fondo el origen de las desigualdades econdémicas y los
determinantes sociales que se hacen evidentes en la salud de la poblacién (King, 2009).
¢ En qué medida puede considerarse un sistema de salud unicamente como “el conjunto
de actividades encaminadas a promover, restaurar y mantener la salud” sin considerar

los factores asociados a la salud como son el empleo, la proteccion ambiental, la
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nutricion? ¢ Como las funciones asignadas a los sistemas de salud se enfrentan con
problemas relacionados con las desigualdades sociales? (Navarro, 2001).

Este es el marco en el que se han insertado las iniciativas de participacion ciudadana
dentro de los sistemas de salud. En el fondo, lo que se discute es la forma de
organizacion del sistemay la medida en que el publico puede contribuir en las funciones.
En general, el analisis de los sistemas de salud estd mas enfocado a la parte
relacionada con las instituciones, e incluye al publico en forma de beneficiario, usuario,
cliente, corresponsable o ciudadano, muchas veces, utilizando éstos términos en forma
indistinta.

Sin embargo, cuando se habla de participacion ciudadana es importante establecer las
diferencias, especialmente si la pregunta es ¢ en qué medida las acciones basadas en la
participacion, pueden dirigirse hacia los objetivos planteados en los sistemas de salud?
ésen cual de las funciones puede contribuir la participacién del publico?, ¢qué pasa
cuando las expectativas de los ciudadanos involucran acciones que inciden en aspectos
mas amplios, relacionados con la atencion de otras demandas sociales?

Como se muestra en los siguientes apartados, la intervenciéon del ciudadano se ha
contemplado desde hace tiempo desde los inicios de los sistemas de salud. En 1978, la
participacion comunitaria se incorpor6 como base de los sistemas de salud, en la
Conferencia Internacional sobre Atencion Primaria de la Salud, celebrada en Alma Ata,
con el objetivo de mejorar los sistemas de salud y alcanzar la meta “Salud para todos en
el 2000”.

En este largo proceso, el papel del publico y su intervencién dentro de los sistemas de
salud, ha adoptado varias formas, en medio de la confrontacién de diferentes visiones

en torno a la salud.
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2.2 La historia oficial de la participacion en sistemas de salud

2.2.1 La Declaracion de Alma Ata

Desde hace treinta afios, la Declaracién de Alma Ata es el punto de referencia comun
de diversos autores, organizaciones y gobiernos para abordar las principales
discusiones en materia de salud en los paises asociados a la Organizacion Mundial de
la Salud (OMS) (WHO, 2008; Werner 2000; Londofio and Frenk 1997; Keijzer 1992).
Esta declaracion es el producto de la Primera Conferencia Internacional sobre Atencion
Primaria en Salud realizada en Alma Ata (Kazajastan, URSS) en 1978, en la que
participaron 134 paises, 67 organismos internacionales y numerosas organizaciones no
gubernamentales. Los acuerdos de dicha conferencia forman la base de los
lineamientos internacionales que se implantaron en sistemas de salud en los afios
posteriores con la meta “Salud para todos en el afo 2000” (WHO 2000; Tejada de
Rivero 2003; Werner 2000).
La declaracién de Alma Ata contiene tres puntos esenciales™:
1) Se reitera la definicion de salud como “estado absoluto de bienestar fisico,
mental y social, y no sélo la ausencia de afecciones o enfermedades” y se
agrega que "es un derecho humano fundamental, y que el logro del grado mas
alto posible de salud es un objetivo social muy importante en todo el mundo”.
Indicando que el ejercicio del derecho a la salud "exige la intervencion de
muchos otros sectores sociales y econémicos, ademéas del de salud" (OMS,
1978: punto 1) .
2) el fortalecimiento de la atencién primaria a la salud (APS) como compromiso

basico de los Estados (punto VIy VII)

'2 Organizacién Mundial de la Salud. Declaracién de Alma Ata. Revista Perspectivas de Salud. La
revista de la Organizaciéon Panamericana de la Salud, Vol. 8, Num. 2, 2003.
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3) el establecimiento de la participacion de los individuos y comunidades como

una estrategia central para el funcionamiento y la organizaciéon de los sistemas

de salud (punto VII-5)
En ese momento, los tres puntos mencionados significaban un cambio radical en el
funcionamiento de los sistemas de salud, hasta entonces basados en un modelo de
atencion a las enfermedades, y que serian transformados por la interpretacién de la
salud como un estado de bienestar fisico, mental y social, vinculando la salud publica y
el bienestar individual. El modelo médico se ampliaba para incluir los factores sociales y
econdémicos, reconociendo ademas a la sociedad civil como un activo promotor de la
salud (Chan 2008).
En la declaracién de Alma Ata destaca el esfuerzo por promover la inclusién de los
puntos de vista de diversos sectores, lo que dio como resultado la incorporacion de
experiencias alternativas, basadas en una idea comunitaria de la salud, contemplando
también las aportaciones de “personas que practican la medicina tradicional, en la
medida que se necesiten, con el “adiestramiento debido” en lo social y en lo técnico,
para trabajar como un equipo de salud y atender las necesidades de salud expresas de
la comunidad” (OMS, 1978: punto VII-7).
Algunos autores sefialan que el énfasis de la Declaracion de Alma Ata en la
participacion como base para la atencién de salud comunitaria, es un reconocimiento a
los resultados de experiencias en diversos paises de Asia, Africa y América Latina
durante los afios 50, conocidas como Programas de Salud Basados en la Comunidad,
promovidos por organizaciones no gubernamentales asociadas, en muchos casos, a

diversos movimientos politicos y sociales (Tejada de Rivero 2003)*,

'3 Entre estos movimientos de participacién comunitaria destacan los trabajadores de la salud
llamados “Médicos descalzos” de China, la “Medicina popular” en México y Centroamérica, asi
como la “Medicina social” en Chile, Brasil y Argentina. Ver: lllich, Ivan (1973) y Waitzkin et al
(2001)

65



Los resultados de dichos programas y sus aportaciones potenciales al campo de la
salud publica fueron estudiados y dados a conocer por antrop6logos y sociélogos
médicos quienes durante los afios 60 y 70 desarrollaron de manera importante la
llamada medicina social, estrechando las relaciones entre las ciencias sociales y la
medicina, mostrando el potencial de las practicas médicas alternativas y tradicionales
usadas por amplios sectores de la poblacion (Tejada de Rivero 2003; Castro 2003).
Cabe mencionar que durante esos afios, varios representantes del movimiento de la
medicina social latinoamericana ocuparon puestos de alto rango en organismos
internacionales como la Organizacibn Panamericana de la Salud, lo que tuvo gran
influencia en el desarrollo de la medicina social en América Latina (particularmente en
México y Brasil) (Waitzkin et al 2001)*.

La Declaracién de Alma Ata marca el inicio de un movimiento global denominado “Salud
para todos en el 2000, basado en los objetivos de acceso, participacion, solidaridad,
equidad y justicia social, promovido desde la Organizacion Mundial de la Salud y otros
organismos internacionales. El enfoque centrado en la Atencién Primaria de Salud (APS)
daba la pauta para organizar la atencién desde los hogares hasta los hospitales,
considerando la prevencion y la curacién, compartiendo con las comunidades los
esfuerzos para mejorar la salud (Chan 2008).

El papel otorgado a la atencion primaria de la salud exigia una serie de reformas

sustanciales en los sistemas de salud de forma que su funcionamiento incluyera las

! La medicina social latinoamericana es un campo de investigacion y préactica clinica, bien
establecido y reconocido desde 1940. Sus bases tedricas y metodoldgicas difieren de la
tendencia dominante de la salud publica, principalmente al incorporar el papel de los
determinantes sociales en el establecimiento del proceso “salud-enfermedad”. Varios de sus
miembros han ocupado puestos politicos importantes estableciendo politicas de salud acordes
con los principios de este movimiento, en paises como Chile, Argentina, Brasil y el gobierno del
Distrito Federal, México.
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expectativas de las personas sobre la salud y los modos de vida deseables. Como lo

sefiala la OMS, al hacer un analisis retrospectivo de la atencién primaria de la salud:

Para lograr ese objetivo, son necesarios compromisos que deben comenzar por tener en
cuenta las expectativas sobre la salud y la atencion sanitaria de los ciudadanos y
garantizar que su opinién y sus elecciones influyan de forma decisiva en la manera en
que se disefian y funcionan los servicios de salud...En la APS se expresa esta
perspectiva como el derecho a alcanzar el grado maximo de salud posible, con la mayor
equidad y solidaridad considerando la necesidad de dar respuesta a las necesidades de
salud de la poblaciéon (OMS, 2008: 6).

2.2.2 Alma Ata en la practica

La ambiciosa meta de “Salud para todos en el afio 2000” se consideré6 como un
compromiso para la OMS, la UNICEF y varias agencias financieras internacionales.
Numerosos programas, basados en la atencion primaria de salud se pusieron en
marcha para elevar el nivel de salud en todo el mundo, con el fin de “garantizar la vida
social y econdmicamente productiva de cada individuo” (WHO 1998: p.132).

Muchos recursos financieros se dirigieron a impulsar la ampliacion de cobertura de
salud, considerando ademas la necesidad de transformar las condiciones sociales que
mantenian en la exclusiébn a una gran parte de la poblacion, especialmente en los
paises pobres (WHO, 1998).

Sin embargo, la implantacién de las medidas tuvo problemas desde el inicio. Algunos
paises atrajeron fondos internacionales para establecer programas de atencién primaria,
adoptando el lenguaje de participaciébn comunitaria y decisiones locales, sin transformar
la estructura de los sistemas de salud, dando como resultado una mayor burocratizacién
de los sistemas sin efectos positivos en el nivel de salud de la poblacién. En otros casos,
el énfasis en la atencién primaria se tomé6 como una salida de bajo costo, dirigida sélo a

sectores desfavorecidos de la poblacion, lo que disminuyd su impacto en la
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transformacion de las condiciones econdmicas y sociales de los paises (Chan 2008;
Tejada de Rivero 2003; Lépez Arellano, 2001; Werner y Sanders; 2000).

La multiplicidad de significados de la participacion se hizo evidente y el establecimiento
de las iniciativas participativas abarcaba alternativas organizativas y operativas dirigidas
a la salud fuera del &mbito institucional, medidas dirigidas a la vigilancia financiera e
incremento de la eficiencia institucional por medio de la asignacion de prioridades, e
incluso procesos orientados a la descentralizacion como parte de las preocupaciones de
las agencias internacionales para el establecimiento de la gobernabilidad y democracia
en ciertas regiones del mundo (Gonzalez Montes, 1999).

En muchos lugares, el establecimiento de programas centralizados de “promocion de la
salud”, significd un obstaculo al trabajo de las organizaciones civiles, llegando incluso a
convertirse en una competencia desleal por los recursos financieros destinados a la
salud, minando el potencial de iniciativas no gubernamentales, (Werner y Sanders, 2000;
Keijzer 1992).

En los afios ochenta, a la confusion de interpretaciones e intenciones en la implantacion

practica de Alma Ata se sumaron los efectos de la recesion econdémica de esa década:

Tampoco hubiera podido prever el mas clarividente pensador, en 1978, los
acontecimientos mundiales que se avecinaban: una crisis del petréleo, una recesion
mundial y la introduccion, por parte de los bancos de desarrollo, de programas de ajuste
estructural que retiraban los presupuestos nacionales de los servicios sociales, incluida
la salud. A medida que disminuian los recursos para la salud, los enfoques selectivos en
los que se empleaban paquetes de intervenciones ganaron aceptacion con respecto al
objetivo previsto de reconfigurar fundamentalmente la atencion de salud. La aparicion del
VIH/SIDA, la reaparicion asociada de la tuberculosis y un aumento de los casos de
paludismo desplazaron la atencién de la salud publica internacional fuera de los
programas de base amplia hacia la gestiéon urgente de las situaciones de emergencia de
alta mortalidad (Chan, 2008).

Dadas las circunstancias, se replanteé la propuesta de la atencion primaria de la salud,

por considerar que la atencion integral era demasiado costosa y poco eficiente para ser
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atractiva para los gobiernos y las empresas. Asi, con el fin de optimizar las estadisticas
de salud, se comenzd a implantar la llamada “Atenciéon Primaria de Salud Selectiva”
(APSS), que consistia una serie de intervenciones de alta prioridad dirigidas a grupos
de alto riesgo.
En términos préacticos, este cambio de orientacion en la atencion primaria de la salud
signific6 una atencién limitada a “paquetes de bajo costo” como el monitoreo del
crecimiento infantil, la inmunizacion, la rehidratacion oral y materna, promocion de la
lactancia, alfabetizacién sanitaria orientada al cuidado de las mujeres y, en algunos
casos, planificacion familiar. A mediados de los ochenta, practicamente todos los paises
subdesarrollados habian lanzado sus campafias de salud basadas en la aplicacion de
paquetes de atencion primaria de salud selectiva. De esta forma, los aspectos
considerados esenciales en la Declaracion de Alma Ata tales como el desarrollo social y
econdmico, la relaciéon con otros sectores y la participacion de las comunidades en la
planificacion y control de la atencién primaria, incluyendo practicas tradicionales,
guedaron fuera de las prioridades de los sistemas de salud (Tejada de Rivero 2003;
Werner y Sanders, 2000).
Para 1994, los reportes de la OMS indicaban claramente que los propésitos formulados
16 afios antes no se alcanzarian para el afio 2000, siendo las principales causas de
esta situacion (WHO, 1998):

a) La crisis financiera y la reduccion de los recursos destinados a los sistemas de

salud

b) La emergencia de nuevas epidemias de tuberculosis y malaria

c) La aparicién del VIH-SIDA

d) La transicién epidemiolégica, que marcaba un cambio importante en el perfil de

las poblaciones de las enfermedades infecto-contagiosas a las enfermedades

cronicas caracteristicas del envejecimiento poblacional.
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En definitiva, la meta “Salud para todos en el afio 2000” no fue alcanzada:

Hoy dia, los objetivos de Alma-Ata parecen incluso mas lejanos de lo que estaban hace
un cuarto de siglo. Las profundas desigualdades econdmicas y las injusticias sociales
siguen negando a muchos una buena salud y persisten como obstaculos a los avances

continuos de la salud a escala mundial.

Por impresionantes que sean los logros alcanzados en investigacién sanitaria, no se
reflejan en el estado actual de la salud global. Mientras una quinta parte de la poblacion
mundial disfruta de una esperanza de vida de unos ochenta afios (de una vida
comparativamente exenta de enfermedades), dos tercios de la poblaciéon mundial que
vive en los paises menos acomodados de Africa, Asia y Latinoamérica sufren
preponderantemente el peso mundial de la enfermedad y la muerte prematura. Cada afio
se estima que quince millones de nifios (cuarenta mil nifios al dia) mueren de infecciones
y malnutricion. La esperanza media de vida ha bajado a menos de cuarenta afios en

algunos paises africanos por causa del SIDA/VIH. (OMS, 2004:2-3)

Después de 30 afios, se considera que la declaracién de Alma Ata fracasé desde que se
puso en practica y que muchos de sus objetivos siguen sin alcanzarse, pues persiste
una extrema desigualdad sanitaria, tanto entre los paises como al interior de los mismos;
Los sistemas de salud no se han transformado para hacer frente a problemas
emergentes como la seguridad alimentaria y las tensiones sociales, asociados al
cambio climético, y permanece sin resolver el reto de garantizar el acceso y la calidad
de los servicios de salud a toda la poblacién, (WHO, 2000).

De acuerdo al informe sobre la salud 2008:

En lugar de reforzar su capacidad de respuesta y prever los nuevos desafios, los
sistemas sanitarios parecen hallarse a la deriva, fijAndose una tras otra prioridades a
corto plazo, de manera mas fragmentada y sin una idea clara del rumbo a seguir. Hoy en
dia esté claro que, si los sistemas de salud son abandonados a su propia suerte, no se
encaminaran de forma natural a los objetivos de la salud para todos como se establece
en la Declaracion de Alma Ata. Los sistemas de salud estan evolucionando en

direcciones que contribuyen poco a la equidad y la justicia social y no obtienen los
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mejores resultados sanitarios posibles por los recursos invertidos (OMS, 2008:7-8)".

A pesar del fracaso, los objetivos esenciales de Alma Ata han sido ratificados una y otra
vez en diversos foros internacionales de salud y contintan siendo el punto de referencia
para la organizacion de los sistemas de salud como puede verse en las propuestas del

“Informe sobre la salud 2008” de la OMS:

Si bien nuestro contexto sanitario mundial ha sufrido grandes cambios durante las
ultimas seis décadas, los valores centrales de la Constitucion de la OMS y los que dieron
forma a la Declaracién de Alma Ata han superado la prueba de la realidad y siguen
siendo validos. Sin embargo, pese a los enormes progresos de la salud en el plano
mundial, nuestros fracasos colectivos a la hora de materializar esos valores son

demasiado obvios y merecen nuestra maxima atencién (OMS, 2008: 2)

Cabe sefialar que el informe 2008 de la OMS considera la Atencién Primaria de Salud
como la base para las reformas que requieren actualmente los sistemas de salud del
mundo. Dentro de estas reformas, continuamente se menciona la necesidad de la
inclusion del publico, con el fin de establecer “sistemas centrados en torno a las
necesidades y expectativas de las personas...intervencion de todos los sectores en la
formulacion de politicas publicas saludables y el liderazgo integrador, participativo y
dialogante capaz de afrontar la complejidad de los actuales sistemas de salud (WHO,
2008: 6).

En esta ocasion, el plazo establecido por la OMS para alcanzar estos objetivos es el

afo 2038 (WHO, 2008; Chan 2008).

!> Organizacion Mundial de la Salud (2008). Informe sobre la salud en el mundo 2008. La
atencion primaria de salud. M&s necesaria que nunca.
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Cuadro 2.1. Resumen ejecutivo de la Declaracion de Alma Ata. Tomado de la Revista
Perspectivas de Salud. La revista de la Organizacién Panamericana de la Salud, Vol. 8, Nim. 2,
2003. http://www.paho.org/spanish/DD/PIN/Numerol7 articulol 3.htm

DECLARACION DE ALMA ATA
RESUMEN EJECUTIVO
1. La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y es un derecho humano
fundamental. La consecucion del nivel de salud més alto posible es un objetivo social prioritario
en todo el mundo, que requiere de la accién de muchos sectores.

2. La desigualdad existente en la salud de las personas es inaceptable e involucra de manera
comun a todos los paises.

3. El desarrollo econémico y social es esencial para poder alcanzar la salud para todos, y la
salud es esencial para el desarrollo sostenible y la paz en el mundo.

4. Las personas tienen el derecho y el deber de participar en la planificacién e implementacién
de su atencion sanitaria.

5. Un objetivo principal de los gobiernos y la comunidad internacional deberia ser la promocién,
para todos los habitantes del mundo, en el afio 2000, de un nivel de salud que les permitiera
llevar una vida productiva social y econémicamente. La atencion primaria de salud (APS) es la
clave para conseguir este objetivo.

6. La APS se basa en la practica, en las pruebas cientificas y en la metodologia y la tecnologia
socialmente aceptables, accesible universalmente a través de la participacion social, y a un costo
gue la comunidad y el pais puedan soportar. Es el foco principal del sistema sanitario y su primer
nivel de contacto, acercando el maximo posible la atencién sanitaria al lugar donde las personas
viven y trabajan.

7. La APS refleja las condiciones del pais y de sus comunidades, y se dirige hacia los
principales problemas sanitarios de la comunidad. Deberia llevar a una mejora progresiva de la
atencién sanitaria para todos, dando prioridad a los mas necesitados.

8. Los gobiernos deberian formular politicas y planes de accién para establecer la APS como
parte de un sistema nacional de salud integrado y en coordinacién con otros sectores. Esto
requiere del ejercicio de voluntades politicas, a fin de movilizar recursos internos y externos.

9. La consecucién de la salud, por la poblacién de un pais, afecta y beneficia directamente a
cualquier otro pais. Todos los paises deberian cooperar para asegurar la APS en todo el mundo.

10. Puede conseguirse un nivel aceptable de salud para todo el mundo en el afio 2000
mediante una utilizacion mejor de los recursos mundiales, gran parte de los cuales se gastan hoy
dia en conflictos militares.

"La Conferencia internacional sobre atencion primaria de salud realiza un llamamiento urgente y
eficaz para una accién nacional e internacional a fin de desarrollar e implementar la atencion

primaria sanitaria en todo el mundo...con el espiritu y contenido de esta Declaracién."
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2.3 De la participacion social a la promocion de la salud: méas que

un problema de interpretacion

En la seccion anterior se han descrito en forma breve algunos aspectos sobre el origen,
establecimiento y resultados de la iniciativa mas reconocida dentro de la OMS para llevar
a cabo una reforma en los sistemas de salud: la Declaracién de Alma Ata. Como se ha
visto, la participacién publica dentro de la declaracion mencionada tiene un papel central,
y sigue siendo considerada un punto de referencia, a pesar de que los resultados
obtenidos distan significativamente de las expectativas planteadas hace treinta afos.
Muchas de las explicaciones que se han formulado a partir del andlisis retrospectivo de la
Declaracion de Alma Ata y su establecimiento en diversos sistemas de salud alrededor del
mundo coinciden en sefalar que los resultados observados se deben a que el plan queddé
inconcluso, debido a la falta de voluntad politica, las malas interpretaciones, y
particularmente a las reformas estructurales que se tradujeron en significativos recortes
presupuestales en los sistemas de salud. (Chan 2008; Tejada de Rivero 2003; Lopez
Arellano, 2001).

En general, estas explicaciones parten de considerar la participacion como un proceso
lineal formado por etapas sucesivas que, en el caso mencionado, fueron limitadas por las
circunstancias y por ello, los resultados obtenidos representan una versién incompleta del
proceso. En este esquema, los fundamentos tedricos y los procedimientos para
participacion resultaban adecuados, pero en la practica no se presentaron las condiciones
propicias y a esto se deben las fallas observadas en el proceso.

Sin  embargo, desde otra perspectiva, se plantea que los resultados obtenidos son el

producto de las tensiones entre dos visiones de la salud y la practica médica, con
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perspectivas muy diferentes sobre la organizacion de los sistemas de salud y la funcion
de la participacion del publico.

A partir del analisis documental de la nocién de participacién en sistemas de salud y sus
cambios desde la Declaracion de Alma Ata hasta el afio 2000, en esta seccion se muestra
cémo la propuesta de promover la participacion en los sistemas de salud, gener6 un
confrontacion entre perspectivas de salud publica con visiones distintas sobre la salud, el
papel del Estado y el significado de la intervencion del publico, mostrando que los
acuerdos y rupturas entre estas perspectivas han sido fundamentales en la conformacion
de lo que actualmente se considera participacion ciudadana en la practica de los sistemas

de salud.

2.3.1 Rumbo a Ottawa

Una de las caracteristicas notables de la mayoria de sistemas de salud en los afios
setenta fue su concepcion de salud como un bien publico y como una responsabilidad de
los Estados. En ese momento, la organizacion de los sistemas de salud se orientaba por
conceptos como eficiencia, eficacia, programas locales, libre eleccion, participacion
comunitaria, que pretendian dar como resultado instituciones estatales eficientes,
garantizando la salud como un derecho social (Iriart et al 2000)*°.

Este es el contexto en el que se tratd de incorporar la participacion bajo la figura descrita
en la Declaracién de Alma Ata que, en su conjunto, se dirige a acciones de inclusién y

empoderamiento del puablico y al establecimiento de nuevas relaciones tanto en los

' Un panorama de estos aspectos y sus efectos en los sistemas de salud de diferentes paises
puede verse en: Iriart, Celia; Merhy, Emerson Elias y Howard Waitzkin (2000) La Atencién
gerenciada en América Latina. Transnacionalizacion del sector salud en el contexto de la reforma.
Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, 16(1):95-105, jan-mar 2000.
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espacios dedicados a la salud como en otros &mbitos de la vida colectiva, comenzando
con la atencion primaria de la salud®’.

Estos objetivos de la participacion estdn descritos en los puntos IV y VII de la Declaracién
de Alma Ata.

El punto IV establece:

El pueblo tiene el derecho y el deber de participar individual y colectivamente en la

planificacién y aplicacion de su atencién de salud (OMS, 1978).
En el punto VII-5 se sefiala que la atencién primaria de la salud:

exige y fomenta en grado maximo la autorresponsabilidad y la participacion de la
comunidad y del individuo en la planificacién, la organizacidn, el funcionamiento y el control
de la atencion primaria de salud, sacando el mayor partido posible de los recursos locales
y nacionales y de otros recursos disponibles, y con tal fin desarrolla mediante la educacion

apropiada la capacidad de las comunidades para participar. (OMS, 1978).

Algunos autores sefialan que la ausencia de procedimientos explicitos para el
establecimiento de procesos de participacion para alcanzar estos obijetivos, dejo la
elecciéon de los mismos a los gobiernos y las autoridades correspondientes, de acuerdo a
las condiciones de contexto. Como era de esperarse, las respuestas y ajustes de la
declaracién dieron resultados diversos, que dependian de los marcos de referencia que
tuviera la practica médica dominante, reflejada en la organizacion de los niveles de
atencion y la relacion con el publico con las instituciones (Tejada de Rivero 2003; Werner

y Sanders, 2000).

7 La atenci6n primaria de la salud es el primer nivel en la provisién de servicios de salud, y se
considera “la puerta de entrada” del usuario al sistema. Su asociacion con servicios basicos y
generales ha dejado al margen la importancia de este nivel en la integracién intersectorial, y con
frecuencia sus objetivos son principalmente contencion de los problemas de salud de grupos
vulnerables.
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Por ejemplo, Tejada (2003) sefiala que la falta de comprensién de la nocién de “salud”,
asociada a las distorsiones de la “atencién primaria de la salud”, generé confusiones casi

desde el momento en que se estableci6:

Lamentablemente, y en la practica, las personas siguieron siendo consideradas como
receptores pasivos de actividades puntuales prestadas por sistemas de servicios
institucionalizados de atencién médica orientada a enfermedades especificas... En cuanto
a “atencion”, la version original en inglés uso el término “cuidado” (care), y no “atencion”. El
“cuidado” tienen una connotacién mucho mas amplia e integral que la atencién. El cuidado
denota relaciones horizontales, siméticas y participativas; mientras que la atencion es
vertical, asimétrica y nunca participativa en su sentido social. El cuidado es mas
intersectorial y, en cambio, la atencién deviene facilmente no sélo en sectorial sino en

institucional o de programas aislados y servicios especificos, (Tejada, 2003: 2-3)

Mas que un problema de interpretacion o falta de voluntad, los resultados obtenidos
corresponden a la vision de la salud dentro del marco bio-epidemiolégico de la Salud
Publica, que se caracteriza por intervenciones de tipo médico e institucional enfocado a
un nivel de andlisis individual.

Si bien dentro de este marco se asume que las condiciones socioecondémicas se
concretan en la salud individual, la forma de incorporarlas es como “factores estructurales”
o “variables demogréficas”, fuera de su contexto social y temporal (Infante, 2000, Walt y
Mills, 2001).

Bajo estas consideraciones, se disefian estrategias tendientes a disminuir la influencia de
estas variables demogréficas, por ejemplo, en la forma de intervenciones para favorecer a
guienes tienen mas necesidades de salud que permitan un ajuste entre las necesidades,

las demandas y los recursos disponibles en un contexto:

esta vision se caracteriza por aislar fenémenos de salud-enfermedad (ejemplo, nutricion)
de sus causas estructurales (ejemplo, pobreza) y explicarlos en funcién de sus factores
inmediatos (dieta balanceada), dejando al individuo la responsabilidad primordial de su

salud (autocuidado, adherencia a prescripciones médicas). (Infante, et al, 2000: 163)

76



La gran influencia de la vision bio-epidemioldgica en los sistemas de salud en el mundo
hizo que la APS se interpretara como una estrategia de intervencion orientada a la
prevencién y disminucion de riesgos para evitar padecimientos especificos, sin incorporar
la idea de fondo de la “atencion integral” , como lo menciona Tejada (2003), en la que se
trata de incidir en aspectos sociales relacionados con el trabajo, la pobreza y las
condiciones de vida, incluyendo al ambiente.

Incluso la OMS, sefiala que el principal problema que tuvo la implantacion de los
programas asociados con Alma Ata, fue considerar la APS como una solucién de bajo
costo, dando a la participacion un lugar secundario e instrumental, ligado con la
movilizaciobn y gestibn de recursos a través de comités locales, sin incorporar
efectivamente a la poblacion en procesos de didlogo encaminados a la intervencion y
vigilancia del sistema de salud (WHO, 2008).

Diversos autores coinciden en sefialar que los puntos que acabaron con Alma Ata fueron
1) considerar a la atencion primaria como una estrategia de bajo costo, 2) quitarle sus
ventajas para replantear la organizacion del sistema de salud 3) considerar que la
participacion se reduce al autocuidado y la autorresponsabilidad (Keijzer 2005, Iriart et al
2000).

En la practica médica de los sistemas de salud del mundo, esto se tradujo en que pronto
las consideraciones sobre la atencién integral de la salud y la importancia de los aspectos
sociales en la misma quedaron fuera de los objetivos principales, desvaneciendo el
significado de la salud como un derecho social y con ello, dirigiendo los procesos de
participacion hacia intervenciones particulares con impacto en el estilo de vida o conducta
de los individuos (Keijzer 1992; Navarro, 2001; Lawn, et. al. 2008) .

El advenimiento de la crisis financiera, introdujo un cambio adicional: la salud dejaba de
ser considerada una obligacion del estado y pasé a ser un servicio que generaba gastos

publicos excesivos, que tenian que controlarse (Iriart et al 2000).
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Las reformas estructurales de los 80°s no sélo consolidaron el cambio de perspectiva
respecto a la APS, con la necesidad de enfocar los limitados recursos disponibles, sino
también contribuyé a la adopcion de la llamada Atencion Primaria Selectiva de Salud
(APSS), en un marco de sistemas de salud regulados por el mercado (Iriart et al 2000;
Londofio y Frenk, 1997)

La participacion comunitaria de Alma Ata pasd entonces a ser concebida como la
promocién de la salud, basada en autorresponsabilidad y solidaridad, orientada hacia
intervenciones particulares de salud, de indole local, burocraticas y verticales, y enfocada
en las decisiones individuales o en el nivel familiar de los llamados “grupos vulnerables”,
sin extenderse a otros niveles, y sin pretender cambios radicales en la organizacion de los
sistemas de salud, mas all4 del incremento en la eficiencia en acciones especificas
orientadas al cambio de estilo de vida (Keijzer 2005; Tejada de Rivero 2003; Carpiano,
2006).

A pesar de las numerosas criticas y protestas contra la APSS (Tejada de Rivero 2003), en
1986, en la Carta de Ottawa, la participacion ciudadana quedé identificada con la
“promocioén de la salud” entendida como “el proceso para capacitar a la poblacién para
que aumente el control sobre su propia salud y la mejore”.*®

Algunos elementos fundamentales de la Declaracion de Alma se mantuvieron en la carta
de Ottawa, lo que ha sido considerado una muestra de la continuidad del movimiento

“Salud para todos en el afio 2000”, como ha sido senalado en diversas referencias:

La carta de Ottawa es generalmente considerada como el heraldo de la nueva salud
publica y ha permeado significativamente en politicas internacionales y nacionales, y
contintia teniendo una fuerte influencia en la practica de la promocion en salud. La carta
apoyo el proceso de capacitar a la gente para incrementar el control para mejorar su salud,
y ademas estableci6 un fuerte vinculo al ajuste estructural por medio de cambios politicos,

sociales y econdmicos que son relevantes para enfrentar algunos de los retos que enfrenta

8 OMS, Carta de Ottawa, 1986
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la salud a nivel global (Scriven 2005)

Sin embargo, a pesar de las semejanzas discursivas, la implantacion de la APSS y la
focalizacién de la atencidn a grupos vulnerables, significan rupturas importantes con la
perspectiva de la salud como un derecho para todos, un bien publico y de responsabilidad
estatal.

Esta ruptura es particularmente importante para la participacién en sistemas de salud,
pues de ser un proceso dirigido a la transformacién y empoderamiento, con el objetivo de
dar al publico la capacidad de incidir en los determinantes sociales del proceso salud-
enfermedad, adquiere finalmente la forma de “promocién y educacién para la salud”,
encaminada a las acciones individuales y que en muchos casos, por las acciones
emprendidas, quedd plenamente identificada con la legitimacion institucional (Bronfman,
et. al; 1997).

2.3.2 Las criticas a la Carta de Ottawa

El objetivo “Salud para todos en el afio 2000”, quedé ratificado en la 1er. Conferencia
Internacional sobre Promocion de Salud (Ottawa, 1986), a pesar de que la reinterpretacion
del papel de la intervencién del publico y su relaciéon con los profesionales de la salud
genero criticas desde el borrador mismo de la Carta de Ottawa, como lo describe Raeburn

(Raeburn 2007):

El proceso vertical de la propia conferencia no contribuyé a despejar la sospecha de que
“las personas” (en este caso los participantes) no iban a tener mucho que decir en la futura
PS (Promocién de la Salud)... En los talleres, habia una serie de temas que surgian
continuamente. Probablemente, el mas importante tenia que ver con la relacion entre
personas/comunidades y profesionales/burécratas, y a estos Ultimos se les consideraba
inevitablemente como los que controlaban los recursos y la toma de decisiones de la
promocion de la salud. En efecto, de los proyectos mencionados de los 38 paises
participantes, pocos verdaderamente ayudaban a potenciar la autonomia y la capacidad de

decision de las personas (Raeburn, 2007:58).
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La Carta de Ottawa establece una figura de la participacion, minimizada a promocion de la
salud individual y programas de educacion en salud para el autocuidado, propiciando su
uso como un instrumento de persuasién, control y legitimacion de medidas centralizadas,
que en algunos casos llevdo a la eliminacion de las alternativas de organizacion
comunitaria que funcionaban con éxito y que incluso habian inspirado la Declaracion de

Alma Ata (Werner y Sanders, 2000, Saan, 2007, Raeburn, 2007; Keijzer,1992):

Asi, en la década de los 80°s y primera mitad de los 90’s, en forma paralela a un discurso
oficial que proclama la universalidad, la equidad y la solidaridad en la atencién a la salud,

los servicios y programas transitan de propuestas integrales, incluyentes e intersectoriales
a planteamientos de accién selectiva y focalizada a través de medidas epidemiol6gicas

puntuales dirigidas a la poblacion pobre. (Lépez-Arellano y Blanco-Gil, 2001: 48)

La meta “Salud para todos en el 2000” quedo restringida hacia 1986 a “atencién selectiva
de urgencia para grupos vulnerables” lo significaba una ruptura en puntos esenciales con
Alma Ata por las siguientes razones:

1) La nocion de participacion, quedé comprometida con la promocion de la salud, una
estrategia centrada en la transmision unidireccional de informacién sobre padecimientos
especificos, y sin mayor conexion con los aspectos sociales y econdmicos del contexto
que la referencia al cambio de estilo de vida y el cuidado del ambiente, como parte de la
responsabilidad individual en el autocuidado de la salud.

2) La selectividad fue la base para definir diferentes tipos de servicios de acuerdo al poder
adquisitivo del poblacién. En muchos paises (entre ellos México), la APSS se tradujo en
sistemas mixtos de salud, en los cuales se dispuso de dos tipos de servicios de salud de
diferente perfil de acuerdo al nivel adquisitivo de los usuarios. El primero, consiste de
servicios sujetos a las leyes del mercado destinado para la poblacion que tiene los
recursos para pagar su atencion, y el segundo, de tipo asistencial, con paquetes de

atencion basica, para la atencion de los grupos vulnerables. Asi, la poblacion queda
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dividida en consumidores y beneficiarios, lo que refuerza la exclusién social en el acceso
y la atencion establecidas por las categorias sociales (Frenk 2009; Ornelas 1998;
Gerschman 1999 )

3) La APSS abandona la idea de atencion integral de la salud contenida en la APS integral,
al focalizar la atencién primaria a los “grupos vulnerables”, es decir, ninos y mujeres. Con
la APSS esta atencion, dirigida sélo a parte de la comunidad, pierde su significado como
derecho social de todos los ciudadanos, y se convierte en un servicio especial para un
sector de la poblacion.

4) La estrecha relacion causal que se establece entre la educacion como transmision de
informacién especializada y la participaciébn, como capacitacién para el autocuidado,
refuerza la autoridad médica y con ello, las relaciones jerarquicas del sistema,
manteniendo las decisiones en la institucion.

5) El empoderamiento de los grupos, como aspecto fundamental de los procesos de
participacion, queda limitado en términos de derecho a la informacién y consentimiento
informado en padecimientos especificos, lo que practicamente elimina la posibilidad de
formular y llevar a la practica propuestas alternativas de atencién dentro del sistema,
especialmente si van en direcciones distintas a los cambios en estilo de vida individual
dictados desde la autoridad institucional. La idea de la participacién comunitaria como eje
de transformacion de las relaciones sociales dentro y fuera del sistema de salud no tiene
un sitio en los programas de atencion selectiva (Iriart 2000; Moreno Santos 1992).

Mas alla de las buenas intenciones respecto a la prevencion de enfermedades, en
muchos casos esta “educacion” se convirti6 en lo que Keijzer (2005) denomina
“evangelizacion sanitaria”, que por su contenido y organizacion mantiene la subordinacion
del publico, al excluirlo de procesos de toma de decisiones en niveles institucionales,

identificando la participacién con el consumo adecuado de los servicios que proporciona la
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institucion, dejando al didlogo, al intercambio o0 a la evaluacion participativa totalmente al
margen, (Keijzer 2005).
Como ejemplo de lo anterior, estan los puntos considerados como participacion en el

Programa Nacional de Participacion de la Comunidad en Salud, en México (SSA, 1984):

a) Hacer uso adecuado de los servicios de salud, una vez recibida la informacién
pertinente, b) conocer la ubicacién de las unidades de salud a la que debe acudir en razén
de su domicilio, asi como su médulo, consultorio y equipo de salud que le atiende (citado
por Keijzer, 1992:236)

La promociébn y la educaciéon para la salud como formas de fomentar la
autorresponsabilidad y el autocuidado, fueron establecidas en numerosos paises en
programas diversos basados en la transmisiéon de informacién médica en “forma
accesible” para el publico en general, pero principalmente orientados a la atencion de
grupos vulnerables, reduciendo los problemas de inclusién a términos de cobertura y
acceso a la atencion, simplificando el significado de la salud como un derecho social, y
convirtiéndola en una cuestidon de beneficencia y populismo que iba de la mano con los
lineamientos de los proyectos econdmicos de la década de los ochenta, como se observa
para el caso de México, con relacion al Programa Nacional de Solidaridad (Pronasol)

establecido en el sexenio 1988-1994:
La accién del ejecutivo responde a las demandas populares pero los beneficios son
materializados como dadivas y no como derechos. Se legitima el discurso de “combate a la
pobreza” y, en salud, se refuerza la atencion masificada y barata dirigida a los grupos
marginados rurales y urbanos, que no garantiza sino parte de los servicios del primer nivel

de atencion. En “compensacién” es en estos grupos donde se focalizan los programas de

autocuidado y de educacion para la salud (Lépez-Arellano y Blanco-Gil, 2001: 48)
Esta forma de ver la promocion para la salud, establece un nivel de intervencién individual,
sélo en términos de autocuidado y autorresponsabilidad, dejando a un lado la posibilidad

del didlogo y la intervencion colectiva en la planificacién, organizacion, funcionamiento y
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vigilancia del sistema bajo la idea de la salud como un derecho social, como propone la
Declaracion de Alma Ata.

Cabe mencionar que, en México, la compensacibn en programas de promocion y
educacion para la salud no tuvo gran significado en las tendencias generales del sistema
de salud, marcadas por sus estrategias dirigidas a la curacion de padecimientos

especificos y sobrecarga burocratica:

La utilizacién del presupuesto en el propio sector salud, a pesar de lo “importantes” y
“prioritarias” que pueden ser la educacion y la prevencién, también refleja otra concepcion
de fondo en la que 70% del presupuesto se dirige a la atencion curativa, sélo 6% a la

preventiva y un magro 1% a la “capacitacion de la poblacién” (Keijzer,1992:240)

2.3.3 Larespuesta para el siglo XXI: Atencion gerenciada

En la década de los noventa, los sistemas de salud de los paises en desarrollo tuvieron
que adecuar su organizacion a los lineamientos recomendados por el Banco Mundial y
otros organismos internacionales en las llamadas reformas estructurales, que implicaron
la reestructuracion del Estado via privatizaciones y disminucién de gastos sociales
(Gerschman 1999).

En América Latina, la disminucién del gasto en salud como parte de los ajustes para
enfrentar la crisis es parte del discurso que justificd la introduccion de las reformas
financieras y administrativas, que al concretarse en normativas legales transformaron
profundamente la vinculacion entre la salud y el Estado, que pas6 a ser una modalidad de
gestion de servicios con mayor intervencién privada (Iriart et al. 2000).

Desde entonces, los sistemas de salud en América Latina se han ido transformando en
sistemas mixtos publicos/privados, en las cuales se establece una libre eleccion de los

servicios por parte de los usuarios, de acuerdo a su capacidad econdmica para tener
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acceso a la atencion. La poblaciéon por debajo del nivel de subsistencia es atendida por
medio de paquetes basicos de servicios de salud (Gerschman 1999).

Si bien diferentes medidas han sido introducidas como parte de los procesos de reforma
en el sector salud, como los procesos de descentralizacion, focalizacion de la atencion, o
co-participacion; en esta década, los principales programas se centran en la llamada
atencion médica gerenciada (Iriart et al 2000; Gerschman, 1999).

La atencion médica gerenciada consiste en establecer servicios de salud basados en la
regulacién de servicios a través de la regulacion de mercado, en la cual los consumidores
conscientes hacen una eleccion libre entre los planes de atencién alternativos ofrecidos
por los prestadores de servicios. La competencia generada a través de estos mecanismos,
tendra como resultado un incremento en la eficiencia de los servicios, porque se espera
que los prestadores se veran obligados a reducir sus costos y mejorar la calidad del
servicio (Londofio and Frenk 1997).

En este sistema, la poblacion se convierte en un sujeto activo de la regulacién de costos y
calidad, especialmente porque al pagar por su atencién, estara en condiciones de elegir
de acuerdo a sus preferencias al prestador (publico o privado), considerando los costos,
las condiciones y los resultados. En este tipo de sistemas, la promocion de la salud se
considera como un aspecto fundamental para que el consumidor tenga los elementos que
le permitan tomar las mejores decisiones al elegir un servicio.

Desde el punto de vista de la organizacién del servicio, el publico en su intervencién como
consumidor estaria activamente involucrado en la regulacion de la calidad y eficiencia de
servicios al elegir entre diversos proveedores, en el espacio de eleccion individual de

acuerdo a sus preferencias y condiciones particulares, como se muestra la figura 3.1
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(intervencion del consumidor). Como puede apreciarse, el consumidor no incide en otros
niveles del sistema, como su organizacion o su sistema de administracion®.

Estas reformas son acordes con los marcos normativos establecidos por agencias
internacionales como son “Los objetivos de desarrollo para el milenio”, el documento
formulado por la Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econémico (OCDE,
2000) que establece nuevas metas para la salud, el desarrollo y la erradicacion de la
pobreza.

Como en su momento lo fue la Declaracion de Alma Ata, actualmente este documento es
la referencia para los sistemas de salud en el mundo, con el acuerdo de la OCDE, el
Fondo Monetario Internacional y el Banco Mundial, e incluye, como parte de las
estrategias para mejorar las condiciones de salud, una serie de puntos sobre la promocion
de la salud, la participacion ciudadana y el empoderamiento de la comunidad (Scriven
2005).

Los gobiernos de la regién se han adherido por completo a “Los objetivos de desarrollo
para el milenio”; a pesar de que las reformas introducidas en los sistemas de salud han

tenido un resultado poco alentador, en los paises de América Latina y el Caribe:

América es la regién del muno que presenta mayor inequidad, y es en el estado de salud
en la que se presentan las méas severas expresiones. En toda la region existen los medios
para alcanzar una vida mas saludable, pero estan fuera del alcance de los més pobres y
los grupos més vulnerables. Un andlisis reciente de la Comision Econdmica de las
Naciones Unidas para Latinoamérica y el Caribe concluyé que ninguno de los paises de la
region esta en vias de poder alcanzar los objetivos del milenio para 2015. Algunos, como
Bolivia, podrian incluso tener un incremento en inequidad, mientras otros, como Nicaragua,
estan muy atrasados en la reduccion de la pobreza. Ningln pais parece en condiciones
para alcanzar dos de los objetivos mas importantes: disminuir la tasa de mortalidad
materna e infantil (Kickbusch, 2004: 1)

¥ un ejemplo de este tipo de medidas es el Seguro Popular introducido en el Sistema de Salud de
México en el afio 2000 y cuyos efectos han sido evaluados recientemente desde diferetnes
perspectivas. Ver: Frenk 2009; King et al. 2009; Victora and Peters 2009.
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A pesar de los numerosos términos en comudn con las propuestas generadas hace treinta
afios, la orientacion de los sistemas de salud en el mundo esti basada actualmente en
una vision de la salud que marca una gran diferencia del contexto en el que se promueven

las iniciativas relacionadas con la intervencion del pablico:

Salud para todos en el afio 2000 es una frase que ya se volvid a revisar. Y efectivamente
los ultimos 10 afios han sido salud para menos y menos. Lo que eso expresa es que los
que formularon ese pronéstico (la Organizacion Mundial de la Salud) han perdido
totalmente el liderazgo en el campo de la salud. Y lo han perdido, desde luego, en manos
del Banco Mundial. (Laurell, 1999) *°

Cuadro 2.2. Comparacion de la carga de morbilidad en 1978 y 2008 (WHO, 2008).

1978

2008

Enfermedades
agudas:Tuberculosis, malaria,
neumonia e infecciones

respiratorias agudas

Enfermedades
agudas:Tuberculosis, malaria,
neumonia e infecciones

respiratorias agudas

Enfermedades cronico
degenerativas:
Céncer, problemas

cardiovasculares, desordenes
mentales

Enfermedades cronico
degenerativas:
Céncer, problemas

cardiovasculares, desordenes
mentales

Riesgos asociados con la
globalizacién:

SIDA

Pandemias (Influenza, SARS)

20 «

Lo dltimo que nos abandona es la esperanza”. Entrevista de Mundo Hospitalario (1999).

http://www.medicos-municipales.org.ar/repor0999.htm
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2.4 Entre los servicios y los derechos: El publico en los sistemas
de salud
En el apartado anterior se mostraron diversas interpretaciones dadas a la participacién en
los sistemas de salud y el establecimiento de la misma en paises miembros de la OMS. El
proceso que inicié con una aproximacién integral de la salud llevé a la identificacién de la
participacion con el autocuidado individual y el establecimiento de campafias de
promocion de la salud dirigidas al cambio de estilos de vida, sin considerar la intervencién
del publico en otras funciones de los sistemas de salud.
En este apartado se analiza la participacion a partir de los papeles que se otorgan al
publico dentro de los sistemas de salud de acuerdo al nivel de su intervencién en las
funciones del sistema. En el fondo de esta discusién esta el papel del ciudadano en el
control de las instituciones.
Los argumentos béasicos para promover la participacion ciudadana que se han planteado
dentro de los sistemas de salud se pueden dividir en dos grupos (Florin 2004), dentro de
los cuales conviven objetivos politicos y econdémicos, cuyo efecto esperado es el
mejoramiento de los servicios de salud:
Grupo |. Aspectos econdémicos del sistema de salud.
El publico paga por los servicios de salud ofrecidos por el estado y por ello los
ciudadanos deben participar en dar forma a los aspectos de atencion relacionados
con la transparencia en la distribucién de recursos.
Dentro de este argumento se asume que a mayor participacion de los ciudadanos hay un
mayor control de las finanzas y se asegura que la politica de salud refleje los valores
éticos de la comunidad.
Grupo Il. Aspectos sociales del sistema de salud.
La participacion publica hara a los servicios de salud més flexibles y adecuados a

las expectativas de los ciudadanos, como individuos y comunidades.
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En este argumento se asume que las decisiones hechas por profesionales sélo pueden
ser respuestas parciales dados los diversos componentes sociales que intervienen en los
problemas de salud y que sélo los usuarios locales pueden conocer sus necesidades y
prioridades.

Ambos grupos de argumentos consideran, por lo menos a un nivel tedrico, que la
participacion publica incrementara la eficiencia porque la consulta con el publico permite
responder a las necesidades puntuales que la sociedad plantea (Frenk, 2009). Pero se
puede ir mas alla del sondeo de opinibn y pensar que la participacion publica puede
permitir la discusion entre sectores con intereses y valores variados y que con ello se
pueda llegar a acuerdos legitimos y aceptables, al establecer mecanismos que permiten la
inclusion de diferentes opiniones, lo que tiene un efecto positivo en los aspectos
relacionados con la equidad y justicia del sistema al hacerlo mas incluyente, plural y
transparente (Olivé 2010; Caltkhan 1991).

Estos dos grupos de argumentos para la participacion ciudadana en salud son la base
para establecer el papel del publico y la contribucién que se espera de su intervencion.
Los argumentos econdémicos de la participacion definen al publico como cliente-
consumidor o usuario de los servicios ofrecidos por la institucion, que puede llegar a
desempenfar funciones de vigilancia en la asignacion de prioridades o en el manejo de
recursos financieros. Los argumentos sociales amplian la intervencion del ciudadano
hacia aspectos relacionados con el acceso a la salud y la equidad.

En los siguientes apartados se vera con mas detalle el papel que se asigna al publico y su

intervencion en los sistemas de salud.
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2.4.1 La participacion del publico como consumidor

En muchos paises, la organizacion del sistema de salud se conforma con base en
servicios que se ofrecen en un sistema de libre mercado, convirtiéndose en un espacio
donde las necesidades de salud se resuelven con la adopcién de medidas técnicas
adecuadas y optimizadas en relacion costo-beneficio, orientadas por criterios de eficiencia
de la accion publica basados en indicadores, (Frenk, 2001). Cabe mencionar que esta es
la tendencia dominante para la organizacién de sistemas de salud que se dirige desde la
OMS.

En estos sistemas se dice que la participacion ciudadana incrementa la eficiencia al
permitir canalizar los recursos de forma adecuada para resolver las necesidades
puntuales que la sociedad demanda, y que esta mejora en la asignacion de prioridades,
ayuda a resolver los problemas de equidad en la medida que la participacion del
consumidor hace posible incluir al mayor nimero de perspectivas en la toma de
decisiones para el establecimiento de politicas justas, legitimas y aceptables,
favoreciendo la reestructuracién administrativa, reduciendo la intervencion del Estado

(WHO, 2000).
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Figura 3.1. Intervenciéon del consumidor en el sistema de salud. En el esquema se muestra
que la salud esta identificada con los servicios médicos ofrecidos por diversos proveedores, en el
esquema de servicios publicos, privados o mixtos. Los consumidores pueden elegir entre los
proveedores de acuerdo a sus preferencias, considerando la informaciéon disponible sobre los
productos, su calidad y costo. El poder adquisitivo es el principal factor para el acceso diferencial a

servicios de salud.

Salud ,
Publico
. : Consumidor
Servicio Médico > Mixto
— Privado

La participacion del publico como consumidor consiste en elegir entre las alternativas
ofrecidas por el sistema, y por ello, en estos modelos se subraya la necesidad de contar
con mecanismos de acceso a informacion adecuados para que el consumidor pueda
hacer elecciones informadas. Se plantea que en el mercado de salud, las alternativas
estan incluidas en un sistema de oferta-demanda, y las elecciones dependen del poder
adquisitivo o situacion laboral del consumidor asi como de la informacién disponible
acerca de las opciones existentes.

Dentro de estos modelos, no es de extraflar que los procesos de participacion estan
asociados con mecanismos aplicados en estudios de mercado, que principalmente son de

tipo consultivo, orientados a detectar resistencia o inconformidad sobre medidas
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especificas acerca de la dotacion del servicio, donde el publico participa de forma
individual. Las encuestas de opinion, los foros consultivos y los mecanismos de salida,
como el consumo diferencial, estdn entre los mas utilizados en sistemas de salud (Irwin
2001; Loépez Cerezo, 1998). Estos modelos siguen esquemas que los identifican con la
relacién unilateral entre experto y publico que se encuentra en el llamado modelo de
déficit (ver capitulo 1).

Los mecanismos mencionados, al ser establecidos dentro de los sistemas de salud,
centran la autoridad en el personal médico de la institucién, en cuyas manos expertas
quedan todas las etapas del proceso de elaboracidn, aplicacién e incluso evaluacion de
los planes y programas en contextos especificos. Asi, el objetivo de la participacion
publica es detectar las necesidades de salud y el nivel de satisfaccion que se alcanza
para cierto grupo de usuarios. La relacion principal entre la institucion y el publico
corresponde al establecimiento de una serie de medidas por parte del proveedor que le
permitan ofrecer los servicios adecuados para el usuario (Keijzer 2005; Loewe 1992).

En este caso, desde el punto de vista institucional se considera como “participacion
publica” que un usuario de forma individual responda un cuestionario o que permita que
se le realicen mediciones objetivas de la funcion fisica (p. ej. andlisis de sangre), con el fin
de detectar las necesidades de salud. Un punto que cabe mencionar es que los datos
aportados por el publico en conjunto con los resultados de investigacion, se consideran
evidencia para la toma de decisiones, una labor asignada a los expertos, en los que

pueden encontrarse planteamientos como el siguiente:

Se disefid un cuestionario que contenia los indicadores seleccionados, y que se
aplicé en forma de entrevista al paciente en espera de consulta con el médico
familiar o en el domicilio; la informacién fue complementada con el expediente

correspondiente. Por otra parte, se estructur6 un instrumento para colectar
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informacion del proveedor, también validado en su contenido con base en el estado

del arte actual propio del area bajo estudio (Salinas et al 2001).

Asimismo, es comun la propuesta de incrementar el flujo de informacién hacia el usuario,
con el fin de promover la practica de conductas favorables y el uso oportuno de los
diferentes servicios ofrecidos por la institucién para la prevencion y atencion.

Para diversos autores, este tipo de propuestas son propias de sistemas de salud
“centrados en la enfermedad”, cuyo funcionamiento esta orientado hacia la atencién y que
no consideran los diferentes niveles de complejidad de los procesos salud-enfermedad
que llevan a la discusion de la salud como parte de las condiciones de vida dentro de
contextos particulares (Mercado, et al. 2000; Castro 2002).

Las principales criticas a este tipo de modelos de participacion parten de los problemas de
exclusion econoémica y cultural que impone la organizacion de mercado, especialmente en
relacion con el acceso a la atencion de la salud.

En primer lugar, se da la exclusion econdmica, dadas las condiciones de desigualdad y
pobreza, debido al acceso diferencial a los servicios que tiene la poblacién, y a la
estratificacion de los mismos de acuerdo al publico al que van dirigidos. Por ejemplo, el
caso del sistema federal de salud en México con servicios de alto nivel y bajo nivel.

En segundo lugar, la interpretaciéon del derecho a la salud exclusivamente como un
compromiso en la prestacion de asistencia médica, da lugar a una simplificacion de las
relaciones sociales involucradas en la discusién en torno a la salud, reduciéndolas a una
interaccion de proveedor-cliente, lo que puede generar diversas formas de exclusion de
actores cuyas relaciones no se ajustan a una definicion técnico-cientifica de la practica
médica, ya sea como usuario o como prestador de servicio (Kuruvilla 2005; Cooke and

Kothari, 2001).
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La salud queda limitada al consumo de servicios y a practicas individuales orientadas al
autocuidado, dejando fuera de la discusion los aspectos relacionados con la diversidad de
practicas médicas, sin alcanzar las metas de empoderamiento, equidad y aceptabilidad
social. La vinculacién de la salud como un proceso social estrechamente asociado con las
condiciones de vida pasa desapercibida (Rowe and Frewer, 2000).

En estos modelos, la intervencion del puablico esta basada en el derecho a la informacion
sobre las medidas establecidas en la institucion y a las cuales se dedican recursos en
forma de campafas de educacion y comunicacién. Sin embargo, para el publico la
posibilidad de intervencion queda limitada por el disefio unilateral del proceso, pues se
carece de mecanismos para elaborar propuestas y discutir las alternativas posibles para
un problema de salud concreto.

Cabe mencionar que, en este modelo, las propuestas que sean consideradas ajenas a la
practica oficialmente reconocida no serdn presentadas en dichas campafias, como por
ejemplo, tratamientos basados en medicinas alternativas, tradicionales, o las opciones de
atencion no institucionalizadas, como puede ser la medicina popular o los servicios de
ONG. Incluso, en algunos casos, se establecen campafias de informacion orientadas a
transformar las concepciones populares, pues se considera que la resistencia ante las
medidas establecidas o la apatia en los procesos de participacién se deben a visiones que
difieren notablemente de las concepciones institucionales al estar basadas en creencias,
valores e intereses extracientificos. Si bien estas practicas suelen justificarse por sus fines
informativos, en varios casos se ha sefialado su uso con fines de persuasion y
manipulacion (Loewe, 1992; Leal y Martinez 2002).

Las criticas en relacion con la participacion basada en este tipo de mecanismos sefialan
su uso potencial en la legitimizacion de decisiones unilaterales y en la imposicién de

medidas justificadas con referencia al conocimiento cientifico, con lo que se da un efecto
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paraddjico de los procesos de participacion: la validacién popular de la tecnocracia
(Kothari 2001).
Frente a esto, existen otras perspectivas respecto a la funcion de la intervencion

ciudadana en los sistemas de salud, especialmente para alcanzar los objetivos sociales.

2.4.2 La participacion dual: ciudadano - consumidor

Los sistemas de salud deben promover el acceso universal, la atencién integral, el
fortalecimiento del sector publico, y el trabajo intersectorial para disminuir las
desigualdades sociales. Para ello, un punto fundamental es concretar el empoderamiento
de amplios sectores sociales mediante el establecimiento de mecanismos de participaciéon
ciudadana, (Tajer 2003). Un ejemplo es el lema de la lucha de la salud colectiva en Brasil:
“La salud como derecho de la ciudadania y un deber del Estado”, representativo de las
propuestas sociales de los sistemas de salud (Abrantes-Pego 1999).

En esta visién, se encuentran diferencias importantes en torno al papel del ciudadano
dentro de los sistemas. Por una parte, hay sistemas de salud que consideran la nocion del
ciudadano como un individuo, capaz de elegir y actuar de acuerdo a su informacion y
preferencias, de forma responsable y libre. En este caso, se establecen modelos de
participacion dirigidos a generar un mayor empoderamiento a través de campafas de
informacién y la implantacién de mecanismos para la discusién de temas relevantes y
socialmente controversiales o éticamente sensibles.

En dichos sistemas, la intervencion del publico tiene un papel dual: primero, como
ciudadano, al inclinarse por cierta preferencia politica, elige la forma de organizacion del
sistema de salud (p. ej. publico, privado, mixto), y segundo, como consumidor escoge
entre alternativas de salud disponibles en el mercado, como se muestra en forma

esquematica en la figura 3.2.
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En algunos casos, la contribucion del publico se considera parte de una relacion
complementaria con otros actores, en la cual el publico tiene un papel como regulador y
evaluador de las medidas cuyo establecimiento se discute. En estos casos, el publico
aporta los valores, especialmente los éticos, que serian la base para hacer los ajustes
necesarios para la aceptacion social de las medidas (Florin 2004; Rowe y Frewer, 2000).
Hay varios efectos asociados con la participacion publica basada en la relacion
complementaria entre experto y publico que las instituciones consideran relevantes, por
ejemplo, hacer mas transparentes los procesos de toma de decisiones y dar mayor control
al publico sobre algunos aspectos institucionales, lo que aumenta la credibilidad de la
institucion y las instancias que promueven el proceso. Ademas, las medidas que se toman
pueden reflejar desde su disefio los valores de la comunidad, lo que puede favorecer su
aceptacion social. La responsabilidad compartida entre el publico y el experto, se
desprende de un proceso que otorga a cada uno, un papel bien definido (Florin 2004;
Bradley 2000).

A nivel practico, el establecimiento de procesos de participacién bajo las consideraciones
mencionadas puede incluir al pablico, individual o colectivamente, lo que permite contar
con la experiencia de diferentes tipos de organizaciones en el disefio de propuestas,
haciendo los procesos mas incluyentes, evitando los problemas que se derivan para el
esquema proveedor-cliente.

Como puede observarse, esta forma de organizacion, mantiene la verticalidad de la
participacion, limitando la intervencion del publico a las ultimas partes del proceso de toma
de decisiones. Asimismo, al establecer un vinculo entre informacién-empoderamiento-
ciudadania, se sigue un patron que refuerza la autoridad del experto frente a un publico
con preparacion insuficiente para la generacion de propuestas técnicas. Los ejemplos de

este tipo son los sistemas de salud de Europa y Canad4, en los que soélo se plantean las
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elecciones del usuario dentro de lo que se reconoce como practica legal que corresponde

al modelo de medicina biomédica (Baris, 1998)

Figura 3.2 En este caso la atencion de la salud se identifica con los servicios médicos
proporcionados por proveedores que pueden ser publicos, privados o mixtos. El usuario tiene una
funcion dual al intervenir en el sistema. En primer lugar (*A), con su participacion politica puede
definir la organizacion de los servicios o su forma de regulacién por parte del Estado. En segundo
lugar, como consumidor (*B), puede elegir los servicios mas adecuados a su condicion individual o

familiar, de acuerdo a su poder adquisitivo.

Salud
*A Plblico *B
. P : Ciudadano-
Servicio Medico > Mixto consumidor
— Privado

A pesar de los aportes criticos al funcionamiento de los servicios de salud, en estos
sistemas, los objetivos siguen anclados en la mejora de atencién, medida como el control
de la enfermedad, sin considerar el perfil politico y cultural que se esperaria de un
programa de salud integral que incluya la participacion ciudadana como una estrategia
que permite captar la complejidad de las interacciones entre actores en los procesos
salud-enfermedad, (Padilla y Villalobos, 2007; Gaventa, 2002; Gonzélez Montes, 1999 ;
Haro et al., 1996).
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En este caso, la participacion publica tiene un gran potencial para la legitimacion de
medidas tecnocréticas, al mantener la separacion entre el publico y el experto, reforzando

incluso la autoridad de este ultimo (Kothari 2001; Feenberg, 1999)

2.4.3 La participacion ciudadanay el reconocimiento a la diversidad

Considerando los aspectos sociales de la participacion ciudadana, se ha planteado la
necesidad de introducir propuestas que incorporen la diversidad cultural dentro de
contextos especificos y su influencia en las practicas alternativas que coexisten en torno a
los procesos salud-enfermedad, (Haro et al. 1996).

En los esquemas que se han revisado hasta ahora, la participacién ciudadana en
sistemas de salud no toma en cuenta la incorporacién de publico como parte de la
legitimidad epistémica del proceso. La participacion ciudadana sigue esquemas basados
en la separacion experto-lego, haciendo el reconocimiento de un solo tipo de practica,
asociando la participacion con el acceso a informacién. Sin embargo, es importante
sefalar que existen propuestas alternativas, vinculadas muchas de ellas a la atencién de
los grupos excluidos por los sistemas oficiales, en los que no encuentran respuestas para
sus necesidades.

En estas propuestas alternativas, la salud es vista, como un campo donde convergen
diferentes tipos de autoridad, movimientos politicos y sociales que dan lugar a
negociaciones, conflictos y diferentes relaciones de poder. Los procesos de participacion
ciudadana para ser efectivos, tendrian que abrir los espacios para que los ciudadanos,
desde diversas perspectivas, incidieran en la construccion de las relaciones con la
institucion, aportando diferentes perspectivas para la organizacion, el manejo de recursos
y la forma de abordar problemas, (Carpiano 2006; Hernandez Baqueiro, 2006 ; Abrantes-
Pego, 1999).
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En las propuestas alternativas, el significado de la participacion del publico se amplia mas
allda de las interacciones médico-paciente o proveedor-cliente, no sélo dirigidas a la
intervencion individual sino tratando de incorporar a los grupos de apoyo o las
asociaciones civiles relacionadas con acciones de salud en diversos contextos (Robles-
Silva, 1995; Padilla y Villalobos, 2007).

A diferencia de los procesos de participacion centrados en la atencion médica, estas
propuestas se orientan hacia el establecimiento de estrategias de respuesta para atender
grupos sociales especificos como pueden ser migrantes, indigenas, mujeres trabajadoras,
entre otros, lo que marca una dinamica diferente para enfrentar diversas demandas
sociales vinculadas con la salud.

Las estrategias enfocadas a grupos de poblacion, ofrecen la posibilidad de captar la
diversidad de conceptos y practicas en torno a problemas de salud, incluyendo formas de
organizacion que contemplan y reconocen la interaccién de diversos conocimientos de
acuerdo su grado de credibilidad y utilidad en contextos particulares (Grimberg, 2005).

En algunos de estos procesos, la participacion ciudadana es parte de la construccion de
identidades y derechos, generando espacios de accion politica y social, en los que
diferentes actores se hacen visibles y forman parte de nuevas relaciones y précticas.
Desde esta perspectiva, la diversidad cultural que caracteriza a la mayor parte de los
sistemas de salud del mundo deja de ser un obstaculo y se incorpora como un recurso
valioso para alcanzar las metas de eficiencia, la justicia y la equidad, (Gonzalez Gonzélez,
2007 ; Gonzéalez Montes, 1999).

Las propuestas de participacion ciudadana que abordan la salud como un problema
complejo, definido por multiples relaciones sociales y culturales, son compatibles con el
modelo participativo situado.

Si bien el recurso institucional de la salud apunta de diversas formas a una participacion

ciudadana incluyente y con estrecha relacion con el contexto local, la experiencia practica
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de los procesos de participacibn muestran la permanencia de esquemas de mercado,
centrados en la brecha publico-experto y que limita el acceso a la salud, como resultado
de la desigualdad econdmica,

Como se muestra en el siguiente capitulo, con el caso del SSDF, esta brecha entre el
discurso y la practica también se extiende con matices caracteristicos a sistemas de

reciente creacion.

2.5 Conclusiones del segundo capitulo

En este capitulo se han presentado la estructura general de los sistemas de salud
considerando sus cuatro funciones, provisibn de servicios, gestion de servicios,
financiamiento del sistema, y rectoria, que muestra las diferentes funciones y niveles
donde podria darse la intervencién del publico. Como se ha sefialado, la tendencia
general en el establecimiento de procesos de participacion en los sistemas de salud ha
seguido modelos gque marcan la separacién entre expertos y legos, tratando la inclusién
del publico como un asunto de informacién y didlogos informativos donde se analiza el
establecimiento de procesos de participacion en salud promovidos por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) a partir de la Declaracion de Alma Ata, en 1978.

Lo lineamientos generales de la OMS partieron de una vision plural e incluyente basada
en el reconocimiento de diversas perspectivas e iniciativas comunitarias, que fueron
transformandose, con el tiempo, en una visién focalizada a la contencion de ciertos
problemas de salud en grupos vulnerables, asociada a la tendencia generalizada de
establecer la participacion como un problema de informacién, mientras avanzaba la
privatizacion de los servicios de salud en muchos paises del mundo.

Este proceso ha tenido como resultado que la intervencién ciudadana en las instituciones
de salud se limita a promover campafias de informacion para que el individuo, como
consumidor o usuario, elija entre opciones de servicio, con cierta posibilidad de
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intervencion politica, pero restringida a ciertos aspectos del sistema como son vigilancia
financiera o evaluacién de la calidad de los servicios.

En este contexto de intervencion, la contribucién epistémica del publico no forma parte de
los objetivos de la participacion, y termina por ignorar las diversas perspectivas y practicas
en torno a la salud que tienen diversos grupos. En muchos casos, los problemas de salud
se reducen a problemas de falta de informacion entre los usuarios de servicios, una
aproximacion donde se simplifican los procesos en un grado extremo, y que desemboca
en interacciones fallidas entre las instituciones y los ciudadanos, donde las relaciones de
mercado prevalecen sobre las necesidades de deliberacion y establecimiento de acuerdos

ciudadanos.
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3

La participacion ciudadana en el Sistema
de Salud del gobierno de la Ciudad de

Meéxico

En este capitulo se presenta un estudio realizado en el sistema de salud del gobierno de
la Ciudad de México. El objetivo de este estudio fue analizar como se establece la
participacion ciudadana en el primer nivel de atencion y el papel que se asigna al publico y
las posibilidades de su intervencion.

La participaciéon ciudadana esta incluida en las estrategias que la Secretaria de Salud del
Gobierno del Distrito Federal (SSGDF) ha implantado para alcanzar el objetivo de
garantizar el derecho a la salud mediante politicas sociales comprometidas con la equidad
y los valores sociales.

En este sistema, la propuesta de salud tiene una perspectiva basada en la medicina social,
lo que marca una diferencia importante en la perspectiva para abordar la salud y su
relacion con los ciudadanos. En este caso, los programas de la SSGDF establecen un
compromiso para contrarrestar los efectos que se producen en los sistemas de salud
estructurados de acuerdo a esquemas de mercado, optando por un esquema que trata de
abordar la salud y sus vinculos con el contexto social. La hipétesis que guia este estudio

es que la participacion ciudadana de este sistema esta dirigida hacia la inclusion de
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diversas practicas sociales, reconociendo la importancia de la contribucion de diferentes
agentes a las acciones de salud, dentro y fuera de la institucion.

En este sistema los centros de salud comunitarios son los espacios mas cercanos al
contexto local, y por ello, son la unidad estratégica de varios de los programas dirigidos al
desarrollo social. Este estudio basado en metodologia etnogréfica, ha sido realizado en
algunos centros de salud comunitarios de las jurisdicciones sanitarias Cuauhtémoc,
Coyoacéan, lIztacalco e Iztapalapa durante los afios 2007 y 2008. El andlisis de los
programas e informes de la Secretaria de Salud del DF (SSDF) ha aportado informacion
complementaria para el trabajo etnografico.

La aproximacion etnografica ha permitido delinear las perspectivas que tienen algunos de
los actores involucrados tales como los usuarios, las trabajadoras sociales, las enfermeras,
los médicos y las autoridades del centro. Estas perspectivas son parte importante de la
exploracion que aqui se expone sobre las relaciones que se establecen dentro de la
institucion, destacando especialmente las practicas cotidianas y su influencia en las
interacciones entre el publico, el personal de salud y las autoridades institucionales.

El capitulo se divide en cuatro partes. En primer lugar se describe brevemente el sistema
de salud federal, en segundo se presentan algunas caracteristicas de la Secretaria de
Salud del DF y el papel de los centros de salud dentro de las politicas del sector. En la
tercera parte se hace el andlisis de la trayectoria de los procesos de participacion
ciudadana y en la cuarta se sefalan algunas reflexiones y preguntas que surgen de este

estudio de caso.
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3.1 Sistema de Salud de México

El Sistema de Salud de México es el resultado de un proceso que inicié en 1943, con la
creacion del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), la Secretaria de Salubridad y
Asistencia (actualmente Secretaria de Salud), y los Institutos Nacionales de Salud. Se
trata de un sistema de financiamiento mixto, en el cual coexisten instituciones de
seguridad social, servicios médicos privados y servicios médicos publicos (Frenk, 2003).
Esta organizacion del sistema nacional de salud consideraba la proteccion en salud como
parte de la seguridad social vinculada al estatus laboral de los ciudadanos, con un
complemento de indole asistencial dirigido a los grupos mas pobres y sin empleo. En esos
afos, se esperaba que el desarrollo econémico del pais diera lugar a un incremento
paulatino del empleo, mismo que ampliaria las instituciones de seguridad y dejaria en un
minimo la necesidad de servicios de asistencia.

Sin embargo, en setenta afios no se ha dado el desarrollo esperado y en las condiciones
actuales de nuestro pais, cerca de la mitad de la poblacién mexicana carece de seguridad
social y de las posibilidades econ6micas para tener acceso a los servicios médicos
privados, y por ello los servicios publicos se han convertido en la Unica alternativa para la
atencion médica de una gran parte de los habitantes (Frenk, 2003).

En la organizacion actual del sistema de Salud de México se distinguen cuatro funciones
basicas para cumplir con los objetivos de mejoramiento y financiamiento de la salud de la
poblacion (Cuadro 3.1). Dichas funciones son: la prestacion de servicios, financiamiento
de dichos servicios, la rectoria del sistema y la generacién de recursos para la salud. En
el cuadro 3.1, se muestran diferentes acciones que se contemplan en las funciones del

sistema de salud de México.
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Cuadro 3.1. Funciones de Sistema Mexicano de Salud.

Prestacion de

Financiamiento del

Rectoria del sistema

Generacién de

servicios* servicio recursos parala
salud

Atencion a la salud|Movilizacion, Regulacion sanitaria de|Formacion y
individual acumulacion y|productos, redes y|reclutamiento de
distribucion de los|servicios de la|profesionales de salud
recursos desde sus|economia que tienen|(médicos y

fuentes: impacto sobre la salud. |enfermeras ).
Regulacion y|Generacion y
Atencién a la salud evalu_agon de la adm|n|strr_;1C|on de
piblica Gobierno federal atencion a la salud. recursos infraestructura
Gobierno estatal de  atencion e

Empleadores Acreditacion de|Investigacion.

Usuarios escuelas de medicina.

Generacion y
Sistema Nacional de

especialistas.

Proteccion los

pacientes

a

Informacién.

En el Sistema de Salud de México existen tres grupos de prestadores de servicios. En

primer lugar estan las instituciones de seguridad social que atienden a la poblacion

asegurada, compuesto por el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS), el Instituto de

Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del Estado (ISSSTE), los servicios

médicos de Petréleos Mexicanos (PEMEX), de la Secretaria de la Defensa Nacional

(SEDENA) y de la Secretaria de Marina, que cubren entre 50 y 55% de la poblacion, en

relacion a su situacion laboral. En segundo lugar se encuentran los servicios de salud

asistenciales, proporcionados béasicamente por la Secretaria de Salud (SSA) y el
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Programa IMSS - Solidaridad dirigidos a poblacién no asegurada; en el tercer lugar, esta
el componente que integran los servicios privados, bastante fragmentado y diverso, en
donde el personal de salud proporciona atencién, en su mayor parte, sobre una base
lucrativa. Los seguros privados afilian poco menos del 2% de la poblacion. Cabe
mencionar que el 21 % de la poblacion derechohabiente y 28% de la poblacién no
asegurada reportan como fuente de atencion a los prestadores privados para el caso de
atenciéon ambulatoria, (ENSA, 2000; Frenk, 2009). En la figura 3.1 se muestra la

organizacion del Sistema de Salud de México.

Figura 3.1. Organizacion del Sistema de Salud de México. (Frenk, 2009)

Publico Privado
Sector Seguridad social Secretaria de Salud, SESA
Contribucién Contribucién Contribucion Recursos de los Recursos
Fond u de los gobiemnos del gobierno Individuos Empleadores
ondos gubernamental del empleador
empleados estatales federal
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Popular N Cuotas familiares

de Salud 4

v
Compradores l Otros Cuotas de
recuperacion
PEMEX
v v v _ Vv h 4 N h 4
ISSSTE IMSS
Secretaria IMSS- AR s
de Salud y SESA Oportunidades privacas
Hospitales Hospitales Hospitales
Clinicas Clinicas Clinicas
Proveedores Médicos Médicos Médicos v
Proveedores privados
i v i i
Trabajadores || £o ioe de los , Auto empleados, trabajadores del Poblacién con
Usuarios del Sector trabajadores Jubilados sector informal, desempleados y capacidad de
formal personas fuera del mercado de trabajo pago
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En el cuadro 3.2 se muestran los servicios de salud publica e individual que presta el
sistema de salud. Como puede observarse en el cuadro 3.2, la salud publica se refiere a
las actividades y los servicios a nivel poblacional relacionados con los servicios de salud
de caracter preventivo y no personales, por ejemplo, el manejo de datos epidemiol6gicos,
las campafias de promocién de la salud y la organizacibn de las respuestas
gubernamentales y comunitarias frente a amenazas de salud de caracter extraordinario
como en el caso de desastres o epidemias (Sepulveda y Lépez Cervantes, 2000). En el
sistema de salud mexicano, la salud publica se encuentra bajo la responsabilidad Unica de

la Secretaria de Salud?®’. (Kickbush y Payne, 2004).

El financiamiento de las instituciones publicas de sistema de salud proviene de recursos
del presupuesto federal y contribuciones de los usuarios. En el caso de las instituciones

de seguridad social, también se cuenta con las aportaciones de los empleadores.

En 1999, el gasto en salud fue de 5.5%, siendo el IMSS la instituciéon de salud con mayor
gasto (1.46%) (OPS, 2000). El gasto en salud en México es comparativamente menor al
gasto de otros paises de Latinoamérica como son Argentina, Brasil, Chile y Uruguay, tanto

en gasto por persona como porcentaje del PIB (CEPAL, 2010).

21| as criticas a las tendencias crecientes de privatizacién de los sistemas de salud, han mostrado
cémo las funciones de integracion y regulacién tienen serias limitaciones cuando se organizan
desde la perspectiva del “mercado de la salud”, con consecuencias negativas en la poblacién, es-
pecialmente en casos de emergencia. Uno de los ejemplos mas claros es el caso de la vigilancia
epidemiolégica, donde ha quedado demostrado, a través de evidencias proporcionadas por andlisis
de nuevas epidemias (SARS, influenza) y los desastres naturales que los sistemas privados de
atencién médica son poco eficientes frente a problemas de salud publica (Scott, et al 2011).
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Existen problemas importantes en la distr

entidades federativas y grupos de ingreso, por

ibucion de recursos entre instituciones,

ejemplo, el gasto por persona es hasta seis

veces mayor en los servicios médicos de PEMEX gue en otras instituciones (SS, 2000).

En cuanto a la funcién de rectoria del sistema, la Ley General de Salud precisa que la

Secretaria de Salud como la institucion rectora del sistema es responsable de convocar a

los grupos interinstitucionales, concentrar las estadisticas necesarias para operar el

sistema nacional de vigilancia epidemiol6gica

y elaborar las normas oficiales mexicanas

del ramo para la practica médica y el control de productos, bienes y los servicios

relacionados con la salud (SS, 2000). En el

cuadro 3.2, se presentan los servicios de

salud que presta el sistema de salud de México.

Cuadro 3.2. Provision de Servicios en Sistema Mex

icano de Salud (OPS, 2007).

Salud Publica

Salud individual

Vacunacion
Antiparésitos
Promocién de la salud:

a) Autocuidado:

reduccion de tabaquismo, reduccién

de sedentarismo, promocion de

salud reproductiva

b)Habitos saludables:

Alimentacion, Condicién  fisica,

Examenes médicos preventivos

Campafias de prevencion y tratamiento de

enfermedades transmisibles:

ler. Nivel:

Promocion de la salud, atencién ambulatoria a

morbilidad, consultas generales,urgencias vy
odontoldgicas, exdmenes de laboratorio.

2do. Nivel:

Atencion a intervenciones que requieren

infraestructura hospitalaria y servicios de médicos

especialistas.

3er. Nivel:

Atencion especializada de mayor complejidad, con
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Tuberculosis, VIH/SIDA, malaria, dengue,

céblera, rabia

Campafias de prevencion y tratamiento de

enfermedades no transmisibles:

Diabetes, hipertension,  desnutricion,

cancer cérvico uterino, cancer de mama

médicos especialistas, enfermeras especializadas y

otros profesionales. Este nivel incluye la

investigacién clinica y la investigacion basica que
se realiza tanto en hospitales como en los once

institutos nacionales de salud.

3.2 La Secretaria de Salud del DF

El Distrito Federal es la ciudad que cuenta con la concentracion mas alta de servicios de

salud de nuestro pais, mismos que conforman un sistema mixto de salud fraccionado en

tres subsistemas con organizacién independiente: el subsistema privado, el subsistema

de la seguridad social publica y el subsistema publico (Londofio y Frenk, 1997).

En el Distrito Federal, el subsistema publico es manejado por dos instituciones, la

Secretaria de Salud Federal, que dirige los hospitales federales, los institutos nacionales

de salud y los servicios de salud mental; y la Secretaria de Salud del DF (SSDF) que

coordina los servicios médicos de primer y segundo nivel de atencién en un conjunto de

centros comunitarios de salud, clinicas y hospitales a su cargo.

La Secretaria de Salud del DF fue creada en 1999, como resultado de una tendencia

general hacia la descentralizacién del sector salud, que coincidid con los movimientos

sociales dirigidos a la democratizacion del gobierno de la Ciudad de México.

El sistema de salud del Gobierno del Distrito

Federal es un sistema mixto segmentado,

con recursos financieros que provienen de diferentes fuentes, puablicas y privadas. Es

importante sefialar que el Gobierno del Distrito Federal solo esta a cargo de dos niveles

de atencion (Figura 3.2).

108




Su reciente creacion, su estrecha relacidén con los gobiernos de izquierda de la Ciudad de
México asi como la influencia de la medicina social en el disefio de su organizacion, han
sido factores fundamentales para el establecimiento de la SSDF, que en diversos
aspectos, contrasta con los lineamientos generales que sigue la secretaria federal. Esta
situacion da lugar a diversos problemas de integracion de los niveles, que quedan
divididos en dos instancias administrativas, con diferentes estructuras organicas y

programas de accion propios (Figura 3.2) (SSDF, 2002).

Figura 3.2 Esquema del Sistema de Salud del Distrito Federal. Es un sistema mixto segmentado,
con recursos financieros que provienen de diferentes fuentes, publicas y privadas. Es importante
sefialar que el Gobierno del Distrito Federal sélo esta a cargo de dos niveles de atencidn, aparece
sombreado el primer nivel de atencién, que corresponde a los centros de salud que se incluyeron
en este trabajo.

Sistema de salud del DF
Nivel de atencidn
der SSfederal
2do SS-GDF
SS-GDF
ler
Seguridad Servicios Senicios
social Privados asistenciales
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3.2.1 Ladescentralizacion tardia de los servicios de salud en el DF

En México, como en otros paises de América Latina, las reformas estructurales de los
afos ochenta, dieron lugar a politicas para configurar al sector salud bajo la idea de la
descentralizacién, que se define como “la transferencia de responsabilidades desde el
gobierno central a las unidades publicas subordinadas, y a las corporaciones o

autoridades publicas semiautbnomas o auténomas” (Gropello y Cominetti, 1998:17).

La descentralizacion es una condicion para que las instancias locales tengan un mayor
control en la implantacion de estrategias regionales para la atencién de la salud, tanto en
los aspectos financieros como organizacionales,. Los efectos de su implantacion en
diferentes sistemas de salud de América Latina alin son motivo de fuertes discusiones
entre sus promotores y sus criticos (L6pez Arellano y Blanco Gil, 2001; Ornelas, 1998).

En el sistema de salud mexicano, el proceso inicié en 1983 con una modificacion a la Ley
General de Salud, en particular al articulo 4°, estableciendo la proteccién a la a la salud
como un derecho individual y como responsabilidad del Estado. En particular, la
descentralizacién ha estado orientada a reestructurar los servicios de salud dirigidos a
poblaciéon no derechohabiente (Lopez Arellano, 2001; Keijzer, 2005).

En el periodo de 1984 a 1988, 14 entidades finalizaron el proceso de descentralizacion
operativa, lo que dio lugar a la creacién de dependencias estatales encargadas de los
servicios. Estas entidades fueron Nuevo Ledn, Guerrero, Baja California Sur, Morelos,
Tabasco, Jalisco, Querétaro, Sonora, Colima, Guanajuato, México, Aguascalientes y
Quintana Roo.

Los resultados poco satisfactorios e incluso negativos que se detectaron en varios

estados, la oposicidbn de varios gobiernos estatales y la insuficiencia de recursos
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financieros hicieron que en 1988 se tomara la resolucion de suspender indefinidamente el
proceso de descentralizacion (Lopez Arellano, 2001).

La descentralizacion quedd suspendida durante el sexenio de 1988-94, y es reiniciada
hasta 1995, al promoverse una nueva reforma del sector salud. El proceso de

descentralizacién tuvo un doble proposito:

“el politico, al fortalecer el federalismo y reintegrar a la esfera local, las facultades que les
eran propias al suscribir el pacto federal; y social, al acercar a la poblacion servicios
fundamentales que al ser prestados por los estados aseguran a los usuarios mayor eficacia
y oportunidad” (Ornelas, 1998: 198).

El 20 de julio de 1996, se firm6 el Acuerdo de Descentralizacion de los Servicios de Salud,
que suscribieron el Secretario de Salud, los gobernadores de los 31 estados y el dirigente
del Sindicato Nacional de Trabajadores de la Secretaria de Salud. Con este acuerdo, los
estados tomaban el control de los servicios de salud y medicina preventiva de la poblacion
abierta®. Asi, el gobierno federal transferia la responsabilidad de prestar dichos servicios
a los gobiernos estatales, que con el tiempo también recibirian el control sanitario de
establecimientos y servicios. En la figura 3.1, se muestra la distribucion de competencias
entre los gobiernos federales y estatales en salud.
El Acuerdo de Descentralizacion de 1996 sefiala cuatro estrategias para alcanzar los
propdsitos mencionados:
1) La descentralizacion de los servicios de salud para poblacion abierta en las
entidades federativas.
2) La creacion de organismos publicos descentralizados, (OPD) que administren
en el nivel local los servicios transferidos y en su caso, fusionen los servicios

locales.

2 poblacion gue sin seguridad social, ni capacidad de pago de los servicios médicos privados
111



3) La ampliacion de la cobertura mediante un paquete basico de servicios,

establecido en cada estado de acuerdo a los planes y programas locales. El

paquete basico incluye medicina preventiva y primer nivel de atencién y los

recursos se transfieren desde el gobierno federal.

4) Mejoramiento de la calidad y la eficiencia de las instituciones mediante una

coordinacion sectorial, que evitard las redundancias y duplicidad de los servicios.
Estas medidas se establecieron paulatinamente en todo el pais, a pesar que desde el
Acuerdo mismo se habia sefalado la falta de claridad en cuanto a los compromisos
concretos de las diversas instituciones involucradas, especialmente en lo referente a la
obligaciébn de aportar recursos. Por tal motivo, el financiamiento no ha tenido un
incremento sustancial, y ain sigue un patrén inercial, dado por los costos fijos de
operacion como son los salarios y beneficios del personal de base asi como por los
convenios de colaboracion establecidos en programas federales (L6pez Arrellano, 2001).
El proceso de descentralizacion termin6é en 1997, y sus objetivos de ampliacion de
cobertura e incremento de eficiencia se vieron limitados en la practica al establecimiento
de un paquete basico de 14 intervenciones® y 19 medicamentos gratuitos dirigido

principalmente a los grupos mas vulnerables del pais:

Se trata de intervenciones sencillas de instrumentar, de bajo costo y alto impacto,
manejando los recursos con eficiencia y combatiendo las principales causas de muerte y
enfermedades de los grupos marginados que puedan ser provistas integralmente por un
conjunto bien acotado de trabajadores de la salud. El gobierno federal pondra el 100% de

los recursos —dentro de los programas compensatorios—pero la operacion, la fijacién de

%% Las 14 intervenciones eran: 1) medidas de higiene basicas en el hogar, 2) planificacién familiar, 3)
cuidados prenatales, parto y cuidados posnatales, 4) Examen papanicolau 5) Vigilancia de
crecimiento infantil, 6) Vacunacién 7) Cuidados ambulatorios de diarrea 8) Prevencién y control
ambulatorio de TB, 9) prevencién y control ambulatorio de DB, 10) prevencion y control ambulatorio
de hipertension, 11) Tratamiento antiparasitario de la familia 12) Prevencién de accidentes y
primeros auxilios 13) Capacitacion comunitaria para el autocuidado 14) Cuidado ambulatorio de
enfermedades respiratorias agudas.
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metas, la definicion de las intervenciones, sera funcién de los estados.?* (CNS, 1996: 202).

En 1998, apenas dos afios después del acuerdo, un estudio de la CEPAL, sobre la

descentralizacion de los sistemas de salud en América Latina menciona:

A la distancia de los catorce afios transcurridos desde su inicio se observa que los pasos
hacia la descentralizacion resultaron fallidos, como se argumenta en el Acuerdo del 20 de
agosto de 1996. Es mas, altos funcionarios del actual gobierno, sugieren que se dio una
recentralizacién de los servicios y que en realidad nunca se descentralizaron las decisiones
importantes, ni se asignaron los recursos suficientes para operar el sistema, (Ornelas,
1998: 199).

El convenio para la descentralizacion entre la Secretaria de Salud Federal y el Gobierno
del DF se firm6é en julio de 1997. Como se ha mencionado, los convenios de
descentralizacion en otros estados de la republica, siguieron procesos que involucraban la
creacion de organismos publicos descentralizados (OPD), dependientes de los gobiernos
locales, y que integraban las estructuras hospitalarias y de servicios médicos, tanto en sus
aspectos financieros como en la coordinaciéon de los programas locales, estatales y
federales.

Cabe destacar que en el DF, el convenio de descentralizacion fue diferente, pues los
servicios médicos quedaron en manos del OPD estatal, mientras los hospitales de
especialidades quedaron en manos de la Secretaria Federal.

Esta situacién hace que los sistemas de referencia entre los niveles no puedan ser
integrados (ver figura 3.2), haciendo practicamente inexistente la coordinacién entre los
servicios médicos de primer y segundo nivel con el tercer nivel que conforma la red
hospitalaria federal, dando lugar a la duplicacion de funciones y disminuyendo la eficiencia

de los dos subsistemas.

4Comisién 4 del Consejo Nacional de Salud de México (1996), “Evaluacion de la capacidad
operativa y acciones a descentralizar de las areas de fomento sanitario en los estados”, en De la
Fuente, J.R.(comp.), La descentralizacion de los servicios de salud: Una responsabilidad
compartida, México, D.F., Secretaria de Salud, pp. 153 al168. Citado en Ornelas, p. 202.
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Ademas, los recursos de operacion e inversion del OPD han sido limitados ya que el
gobierno federal tampoco ha apoyado presupuestalmente a los hospitales del DF, lo que
establece fuertes limites presupuestales para el mantenimiento y ampliacion de la
infraestructura a cargo de la SSDF (Figura 3.2).

Esta situacion administrativa, sumada a una infraestructura local deteriorada por el sub-
financiamiento en dos décadas y una percepcion publica negativa sobre los servicios de
salud ofrecidos por el gobierno, fueron el punto de partida para el trabajo de la Secretaria

de Salud del DF en 1999 (SSDF, 2001).

Cuadro 3.3 Sistema de Salud del Distrito Federal. Se muestran los grupos sociales y las

instituciones de salud, incluidas en este sistema.

GRUPOS SOCIALES

CON SEGURIDAD | SIN SEGURIDAD SOCIAL

SOCIAL CON SEGURO | NoO SIN CAPACIDAD

PRIVADO ASEGURADOS DE PAGO

INSTITUCIONES IMSS Aseguradoras Servicios Secretaria  de
DE SALUD ISSSTE Servicios Médicos Salud del DF

SEDENA Médicos privados Secretaria  de

PEMEX privados Salud Federal

3.2.2 Las alternativas del 2000

La llegada del Partido de la Revolucibn Democréatica (PRD) al gobierno del Distrito
Federal como resultado de las elecciones del afio 2000 ha significado una amplia
transformacion de las politicas locales que, en el caso de la salud, ha marcado una

importante diferencia con las politicas federales.
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En contraste con las tendencias nacionales en materia de salud, orientadas por el
pluralismo estructurado y la atencién gerenciada, la SSDF adopté acciones para
establecer una politica de salud basada en una politica social redistributiva, que tiene
como objetivo garantizar el derecho a la salud de los ciudadanos, a través de servicios

integrales, publicos y gratuitos con cobertura universal:

Los dos grandes ejes de nuestro Programa son: i) garantizar la universalidad del derecho
constitucional a la proteccion de la salud y a la pension universal y ii) fortalecer la
institucién publica a fin de que obedezca al bien general de la sociedad. Ambos temas se
relacionan con la construccién de la ciudadania social que consiste en establecer derechos
sociales exigibles por todos y la obligacion de todos de contribuir solidariamente a su
materializacion (SSDF,2005: 9)

Construida sobre la concepcién de los derechos sociales, universales y exigibles por los
ciudadanos, la politica de la SSDF esta planteada a partir de seis desafios que enfrenta la
realidad social del DF. Estos desafios son (SSDF, 2002):

1) Mejorar las condiciones generales de salud.

2) Disminuir la desigualdad en salud entre grupos sociales y zonas geogréficas.

3) Garantizar la seguridad sanitaria de la ciudad

4) Incrementar el acceso oportuno al tratamiento requerido

5) Disminuir la desigualdad en el acceso a servicios suficientes y de calidad

6) Instrumentar mecanismos de financiamiento estable, suficiente, equitativo y

solidario.
Ademas de los valores sociales y una eficiencia que considera criterios de equidad, en la
elaboracion de la politica de salud del DF han tenido un papel importante las experiencias
empiricas que sefialan soluciones factibles, viables y sustentables para el manejo de la
salud, y que han sido parte de las aportaciones del movimiento de la medicina social en

América Latina (T4jer, 2003).

115



Los principios que guian la politica de salud del DF son la democratizacion en salud, el
fortalecimiento de las instituciones publicas, la universalidad de los servicios, la
ampliacién de los servicios, la equidad y la solidaridad, mismos que han sido integrados
en un conjunto de estrategias para enfrentar los desafios que enfrenta la SSDF (SSDF,
2002).

Desde el afio 2001, las estrategias establecidas en la SSDF tratan de mejorar las
condiciones de salud de la poblacién, regular la seguridad sanitaria en la ciudad y dar
respuesta al rezago en la atencion, incidiendo de forma simultanea en las medidas
encaminadas a la reestructuracion institucional, la ampliacion de la infraestructura y la
generaciéon de una cultura ciudadana de la salud.

Las estrategias se dividen en dos grupos, el primero, correspondiente a las estrategias
intersectoriales, coordinadas por el Gobierno del DF y en las que intervinen diferentes
dependencias y representantes de los sectores social, publico y privado; el segundo grupo,
son estrategias al interior del sector salud, coordinadas por la SSDF y dirigidas a las
instancias a su cargo y que tratan de integrar las diferentes instituciones que forman el
sistema de salud del DF. En el cuadro “Estrategias de la SSDF” se muestran los dos
grupos de estrategias mencionados.

En el sector salud, los programas prioritarios, en el periodo 2002 a 2006, fueron el
Programa de Servicios Médicos y Medicamentos Gratuitos y el establecimiento del nuevo
Modelo de Atencién Ampliada a la Salud (MAS).

El establecimiento del programa de salud ha requerido cambios profundos en la
organizacion institucional, con el fin de modificar practicas burocréticas, sociales y
culturales que limitan el alcance de las medidas, como por ejemplo, el trato inadecuado a
los pacientes, el exceso de tramites burocraticos para el registro, o el condicionamiento

del servicio a los resultados de estudios socioeconémicos.
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También ha sido necesaria la remodelacion de las instalaciones y el reforzamiento de los
servicios por medio de equipamiento y compra de material. Por ejemplo, en los primeros
cuatro afios (2001-2005), se hizo la remodelacién de 22 de los 26 hospitales, y el
acondicionamiento de clinicas y centros de salud. Entre 2004 y 2007 se construyeron dos
hospitales.

Para lo anterior, se dispuso de apoyo emergente desde el gobierno del DF que se tradujo

en un incremento del 67% para el gasto en salud en 2001.

Cuadro 3.4 Estrategias de la Secretaria de Salud del Distrito Federal

Estrategia intersectorial para mejorar | Estrategias en el Sector Salud

las condiciones de vida y de salud

Incluye: La politica social integral y redistributiva Gratuidad al usar los

La pension universal ciudadana servicios

Programa de compensacion para los Prioridades en salud con

beneficiarios del programa de abasto criterio de equidad y

social de leche necesidad

La coordinacion interinstitucional El nuevo Modelo de

La “contabilidad sanitaria” o el impacto Atencion Ampliada a la

sanitario Salud (MAS)
Reorganizacion
institucional,

fortalecimiento y
ampliacion de servicios

Intervienen: Secretarias de Desarrollo Social, Salud, SSDF principalmente.
Desarrollo Econémico y Turismo del DF En ciertos casos, SSDF
Coordinacion: Secretaria de Desarrollo en colaboracién con
Social. Secretaria de Salud

federal, IMSS, ISSTE,
SEMARNAT, SNS, etc

Cuadro 3.5 Cronologia de la Secretaria de Salud del Gobierno del Distrito Federal

Afo

1997 Descentralizacion y constitucion de los Servicios de Salud del DF como Organismo
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publico descentralizado

1999 Se crea la Secretaria de Salud del DF (SSDF)

2001 Creacion de los programas: Servicios Médicos y Medicamentos Gratuitos, Apoyo

Alimentario, Atencién Médica y Medicamentos Gratuitos para Adultos Mayores de 70

afios
2002 Creacién de programa “Prevencion y Atencion de la Violencia de Género”
2003 Ley de pension alimentaria ciudadana en el DF. Formacion de comisiones de salud

por unidad territorial para diagndstico participativo de la salud en zonas de alta

marginacion

2004 Creacion del programa “Promocién de la Salud Escolar’

2005 Creacion del Programa de Promocién Comunitaria de la Salud. Establecimiento del

programa de Visitas Médicas Domiciliarias a Adultos Mayores
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3.3 Las condiciones de operacion de la SSDF
En forma operativa, la SSDF esta dividida en 16 jurisdicciones sanitarias que coinciden
territorialmente con las 16 delegaciones. En estas jurisdicciones tanto la infraestructura de

atencion a la salud como la poblacion estan distribuidas de forma heterogénea.

3.3.1 Infraestructura

En 1999, la infraestructura local que se entregd a la SSDF estaba conformada por 26
hospitales y 220 centros de salud, que habian sido parte de los servicios médicos del
Distrito Federal, establecidos entre 1940 y 1960, para complementar los servicios
ofrecidos por la secretaria federal, (SSDF, 2002).

El reflejo de la estructura demogréfica y las condiciones de salud de épocas anteriores en
su infraestructura es parte de los problemas que enfrenta la SSDF, pues no corresponde
con las necesidades actuales. Los servicios médicos del DF fueron planeados antes de
1970, considerando los principales problemas de salud que enfrentaba la Ciudad de
México: la elevada tasa de mortalidad infantil y la falta de atencién a las victimas de la
violencia callejera y accidentes viales (Castafieda, 2005).

Por ejemplo, como se muestra en el cuadro 3. “Hospitales de la SSDF y fechas de
creacion”, 17 de los 26 hospitales entregados a la SSDF habian sido construidos antes de
1970, de los cuales, 10 estaban orientados a la atencidn infantil. Esto se debe a que en
menos de diez afios, en la ciudad de México se construyeron 12 hospitales infantiles,
como parte de programas para atender la mortalidad infantil en el DF que representaba el
50% de la mortalidad general entre 1930 y 1960.

Esta situacion se debe al abandono de los servicios publicos de salud del DF desde 1970,
por parte de los gobiernos federal y local. Este reflejo histérico y la inercia financiera de la

descentralizacion hacen que una ciudad que tiene el 56% de la mortalidad en el grupo de
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65 aflos 0 mas, y a las enfermedades crénico degenerativas como principales causas de
muerte, tenga contratado un médico internista por cada 40 mil adultos y un pediatra por
cada 3200 nifios. (SSDF, 2002)

Por otra parte, la distribucién geogréfica de las instalaciones de la SSDF muestra los
efectos de la falta de financiamiento en los ochenta y noventa, que impidi6 la construccion
de nuevas unidades médicas conforme se fue incrementando la poblacién en las
diferentes delegaciones (figura 3.3). Como se puede apreciar en el mapa, la distribucion
de estas instalaciones muestra una mayor concentracion en las zonas consideradas
marginadas y periféricas de los afios 70, y por ello, se observa un déficit en los servicios
de salud en las zonas periféricas correspondientes al sur-oriente, sur y sur-poniente del
DF, que crecieron durante los afios ochenta y donde actualmente se concentra la mayor

parte de poblacién mas marginada (Laurell, 2003).

Cuadro 3.6 Hospitales de la SSDF y fechas de creacion

Contreras (1982)

Hospitales Generales | Hospitales Hospitales Materno | Hospital de
Pediatricos Infantiles Especialidades

Dr. Rubén Lefiero Azcapotzalco Inguaran (1963) Dr. Belisario

(1943) (1958) Dominguez (2005)

Xoco (1962) Villa (1960) Xochimilco (1964)

Balbuena (1962) Iztapalapa (1960) Topilejo (1970)

Villa (1963) Tacubaya (1961) Cuautepec (1970)

Dr. Gregorio Salas Moctezuma (1961) | Dr. Nicolas M. Cedillo

(1969) (1971)

Milpa Alta (1970) Iztacalco (1962) Tlahuac (1977)

Ticoman (1979) Peralvillo (1962) Magdalena

Aragoén (1964)

Iztapalapa (1988) Coyoacan (1962) Cuajimalpa (1993)
Dr. Enrique Cabrera Legaria (1963)
(2007)

San Juan de

Fuente: http://www.salud.df.gob.mx/content/view/1081/70/

120



http://www.salud.df.gob.mx/content/view/1081/70/

La SSDF esta a cargo de los niveles de atencidn primario y secundario dentro del DF.
Como se ha mencionado, la SSDF no tiene las condiciones administrativas ni de
infraestructura para proporcionar el nivel de atencién terciaria, que actualmente se atiende
por medio de convenios con los hospitales federales e institutos nacionales de la
Secretaria de Salud federal asi como con las instituciones de seguridad social,
particularmente el IMSS (SSDF, 2006).

Para el nivel secundario, la SSDF cuenta actualmente con 28 hospitales generales que
atienden las especialidades de Medicina Interna, Cirugia General, Pediatria y Gineco-
obstetricia, asi como algunas subespecialidades relacionadas con la traumatologia y la
neonatologia (SSDF, 2008, y Laurell, 2003). Los hospitales y su ubicacién pueden verse
en el cuadro 3.6 “Hospitales de SSDF” y en la figura 3.3 “Distribucién de Hospitales y
centros de salud en el DF”.

El nivel primario de atencién de la SSDF esta constituido por 210 centros de salud y 2
clinicas comunitarias en las que se ofrecen intervenciones béasicas de medicina general
que incluyen la promaocién, la prevencién, el diagnéstico, el tratamiento y la rehabilitacion.
Un centro de salud comunitario es una unidad de servicios médicos dedicada al primer
nivel de atencion formada por uno o varios nucleos basicos de atenciéon que consisten de
médico, enfermera y trabajadora social.

La Secretaria de Salud del DF clasifica los centros de salud en tres tipos:

TI: Centro de salud que cuenta con un nucleo basico de médico, enfermera y
trabajadora social

TII: Centro de salud con seis nucleos basicos y odontologia

TIII: Centro de salud con seis nudcleos bésicos, odontologia, rayos X y

laboratorio.

Estos centros de salud son considerados “la puerta de entrada a la Secretaria de salud”

para la atencioén individual y familiar que esta asociada con las intervenciones médicas y
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los programas sociales que forman parte del Modelo de Atencién Ampliada de la Salud
(MAS). Cabe mencionar que en dichos programas se incluyen los procesos de

participacion ciudadana (SSDF, 2002):

La regionalizacién, el ordenamiento de los servicios, el empadronamiento de los derecho-
habientes y su adscripcion al centro de salud, facilitaran la organizacién de un sistema
coherente de referencia y contrarreferencia entre los centros de salud y los hospitales, que
ofrecera la atencion integral, escalonada y continua...La base organizacional del MAS es,
de esta manera, el espacio-poblacién correspondiente a un centro de salud fortalecido que
cuenta con una Brigada de Salud colectiva, responsable de las acciones de promocion de
la salud y seguridad sanitaria, seis consultorios de atencion médico-sanitaria abiertos en el
turno matutino y vespertino asi como laboratorio, rayos X y farmacia (SSDF, 2002: 41).

En el cuadro 3.7 se muestran los centros de salud comunitarios por tipo en cada una de
las 16 jurisdicciones sanitarias del DF y su relacién con el nUmero de habitantes en cada
delegacion. La infraestructura insuficiente es evidente, especialmente si se consideran las
jurisdicciones con una gran cantidad de poblacién en los niveles de alta y muy alta

marginacién, como lztapalapa.
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Cuadro 3.7 Centros de Salud Comunitarios por tipo en cada jurisdiccion sanitaria del DF

Delegacién TI T THI Total Poblacién (2008)
A. OBREGON 7 1 8 16 712,650
AZCAPOTZALCO 11 1 5 17 415,530
BENITO JUAREZ 2 - 2 4 363,073
COYOACAN 5 2 5 12 653,595
CUAJIMALPA 9 - 2 11 165,741
CUAUHTEMOC - - 6 6 506,797
G. A. MADERO 15 4 - 19 1,185,968
IZTACALCO 2 - 5 7 394,463
IZTAPALAPA 11 5 4 20 1,875,784
M. CONTRERAS 6 2 1 9 237,153
M. HIDALGO - - 5 5 351,800
MILPAALTA 6 4 1 11 110,944
TLAHUAC 4 6 2 13 357,478
TLAPAN 12 3 5 20 632,337
V. CARRANZA 5 5 4 14 430,942
XOCHIMILCO 6 2 4 12 421,439

TOTAL 101 35 59 195 8,815,694
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Figura 3.3 Distribucién de los hospitales y centros de salud comunitarios de la SSDF
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3.3.2 La poblacién
La poblacién a la que se dirige la SSDF se puede clasificar en tres grupos de acuerdo al

tipo de acciones y servicios de salud que pueden recibir. Como se muestra en el cuadro
3.8, estos tres grupos son:
a) Habitantes del DF sin seguridad social, que son potenciales usuarios de los
servicios de atencion médico-sanitaria ofrecidos por la SSDF.
b) Habitantes del DF, a los que estan dirigidas las acciones de seguridad sanitaria
tales como promocién de la salud, regulacion de productos y establecimientos,
evaluacién de riesgos, vigilancia epidemiolégica y atenciéon de urgencias. En esta
categoria esté incluido el grupo de habitantes sin seguridad social para efectos de
seguridad sanitaria.
c¢) Habitantes de los municipios conurbados DF-Estado de México, que se incluyen
para efectos de vigilancia epidemiolégica, vacunacién y programas de salud a nivel
federal. Esta poblacién para 2007 alcanzaba los 10 millones de habitantes y

representaba cerca del 20% de la atencion en el nivel hospitalario de la SSDF.

Cuadro 3.8 Acciones de la SSDF y grupos poblacionales. En este cuadro se sefialan los servicios

que la SSDF ofrece a los grupos de habitantes que acuden a sus centros y hospitales.

GRUPO PROMOCION DE | VIGILANCIA FOMENTO Y ATENCION
LA SALUD EPIDEMIOLOGIC | REGULACION MEDICA DE
A SANITARIA PRIMER Y
SEGUNDO
NIVEL.
Habitantes DF X X X X
sin Seguridad
Social
Habitantes DF X X X
con Seguridad
Social
Habitantes X X
municipios
conurbados
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En el DF se estima que el 42 % de la poblacion no cuenta con seguridad social,
observandose diferencias significativas entre jurisdicciones en relacion a su acceso a
servicios de salud. Por ejemplo, la poblacién sin seguridad social en Milpa Alta representa
el 62% de la poblacion total, y en Azcapotzalco, la poblacion sin seguridad social
corresponde al 32% de la poblacion total. Las diferencias entre estas dos jurisdicciones es
aun mas marcada en lo que se refiere a infraestructura: en Azcapotzalco se cuenta con 17
centros de salud para atender a la poblacion, en contraste con los 11 centros de salud de

Milpa Alta (Figura 3.4).

Figura 3.4 Relacion entre poblacién total y poblacién sin seguridad social por delegacion (SSDF,

20009).
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Cuadro 3.9 Poblacion total, poblacién, sin seguridad social y poblacién usuaria de los SSDF.

Delegacion Poblacién total Poblacién sin Poblacién Porcentaje Porcentaje
seguridad usuaria de de de poblacién
social SSDF po'blacic’)n usuaria
sin seg.
soc.

Total 8,815,694 3,859,963 1,675,648 43.8 43.4
Azcapotzalco 415,530 130,296 79,728 314 61.2
Coyoacan 653,595 247,534 108,547 37.9 43.9
Cuajimalpa 165,741 100,107 33,609 60.4 33.6
Gustavo A. Madero 1,185,968 472,589 262,541 39.8 55.6
Iztacalco 394,463 155,352 72,039 39.4 46.4
Iztapalapa 1,875,784 885,647 262,589 47.2 29.6
Magdalena Contreras 237,153 107,411 38,642 45.3 36.0
Milpa Alta 110,944 81,503 39,117 73.5 48.0
Alvaro Obregén 712,650 316,895 94,792 44.5 29.9
Tlahuac 357,478 179,751 82,393 50.3 45.8
Tlalpan 632,337 294,035 105,296 46.5 35.8
Xochimilco 421,439 211,235 77,520 50.1 36.7
Benito Juarez 363,073 132,218 34,366 36.4 26.0
Cuauhtémoc 506,797 219,826 139,259 43.4 63.3
Miguel Hidalgo 351,800 139,556 96,357 39.7 69.0
Venustiano Carranza 430,942 186,008 148,853 43.2 80.0

En la figura 3.5 se muestra el incremento en el porcentaje de poblacion usuaria que se ha
observado en los servicios de salud del DF entre 2008 y 2010. El porcentaje de poblacion
usuaria se calcula en relacién a la poblacién sin seguridad social. En cierta medida, el
incremento observado estd asociado con el establecimiento del programa “Seguro

Popular” en la Ciudad de México.
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La distribucion geogréafica de los servicios de salud en el DF tiene como efecto que en
algunas delegaciones el numero de usuarios es muy cercana o rebasa al 100% de la
poblacion, como en el caso de las delegaciones Miguel Hidalgo, Venustiano Carranza y
Cuauhtémoc.

Llama la atencién que en periodo mencionado el porcentaje de poblacion usuaria de
servicios del SSDF en la delegacion Benito Juarez casi se triplicd, mientras en la
delegacion lztapalapa este incremento apenas fue de 7 puntos porcentuales. Esta
situacion es mas sorprendente si se consideran los niveles de marginacién de su
poblacion entre estas dos jurisdicciones. Surgen varias preguntas ¢estan alcanzando los
programas de salud a la poblacién que mas los necesita?, ¢,como afecta la distribucién de
geogréfica de las instalaciones el acceso a servicios de salud?, ¢cémo la participacion
ciudadana puede contribuir a resolver este tipo de situaciones?

La heterogeneidad en las condiciones de salud de los habitantes entre jurisdicciones
puede observarse en las diferencias en las tasas de mortalidad de sus habitantes y en las

causas de las mismas:

En Milpa Alta, el 17.1 por ciento del total de defunciones son resultado de enfermedades
transmisibles, mientras que esta proporcion disminuye a 11.0 por ciento en Benito Juarez.
En contraste, esta delegacion presenta los porcentajes mas elevados de mortalidad por
enfermedades no transmisibles (84.1 por ciento), mientras que Cuajimalpa y Milpa Alta
registran la menor proporcién por estas causas (71.2 por ciento). La proporciéon de muertes
por lesiones varia del 11.7 por ciento del total de defunciones en Cuauhtémoc y Milpa Alta
al 4.9 por ciento del total de las muertes en Benito Juarez. Es importante subrayar que hay
una relacién directa entre la frecuencia y gravedad de las enfermedades y las condiciones

socioeconomicas de las delegaciones y de los distintos grupos (SSDF, 2002: 16).
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Figura 3.5 Porcentaje de poblacion usuaria por jurisdiccion en 2008 y 2010.
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3.3.3 El marco de la participaciéon ciudadana en el sistema de salud del DF.

La heterogeneidad en las condiciones de salud entre las diferentes jurisdicciones de la
Ciudad de México hace necesario el desarrollo de adecuaciones regionales y la
implantacion de acciones con base en las particularidades locales. Por lo anterior, la

SSDF tiene una organizacion basada en la regionalizacion que permite dirigir las acciones
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de salud considerando la cobertura de servicios, el nivel de marginacién de la poblacion,
la proporcion de poblacion sin seguridad social y la tasa de crecimiento poblacional.

La regionalizacion permite una administracion mas eficiente de los recursos, favorece la
gestion local integrando la participacion ciudadana con efectos positivos en el
funcionamiento de servicios (SSDF, 2003).

La Ley de participacion ciudadana del DF establece que ésta contribuira a la solucién de
problemas de interés general y al desarrollo de una cultura democratica, dos puntos de
suma importancia para la hacer posible un proceso encaminado a la mejora de la
gobernanza en el DF (GDF, 2010).

En esta ley se establece a los comités ciudadanos como 6rganos de representacion,
cuyas las funciones estan relacionadas con la evaluacion de programas, politicas y
servicios, que ademas podran proponer iniciativas y proyectos basadas en la organizacion
local (Titulo V, capitulo II, Art. 93, de la Ley de participacion ciudadana del DF).

La ley de salud del DF establece los objetivos particulares de la participacion ciudadana
en relacién a la salud y en ella se definen los mecanismos para promover la intervencion
de la poblacién en la definicion, desarrollo y vigilancia de los programas de salud (GDF,
2009).

Los objetivos establecidos por ambas leyes para la participacion ciudadana estan
estrechamente vinculados a la mejora de los servicios de salud y el incremento de la
salud de la poblacion.

En la ley de salud, se menciona en el Capitulo XVI, articulo 73, que el Gobierno
desarrollar4 programas para promover la participacion informada y permanente de la las
personas y las comunidades a través de las siguientes acciones:

I. Promocién de habitos de conducta, que contribuyan a proteger la salud o solucionar
problemas de salud, e intervenir en programas de promocion y mejoramiento de la salud y

de prevencion de enfermedades y accidentes;
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II. Colaboracion en la prevencion y control de problemas ambientales vinculados a la salud;
lll. Incorporacién, como auxiliares voluntarios, en la realizacion de tareas simples de
atencién médica y asistencia social, y participacién en determinadas actividades de
operacion de los servicios de salud, bajo la direccion y control de las autoridades
correspondientes;
IV. Colaboracion en la prevencion y control de problemas y riesgos sanitarios;
V. Notificacion de la existencia de personas que requieran de servicios de salud, cuando
éstas se encuentren impedidas de solicitar auxilio por si mismas;
VI. Formulacién de sugerencias para mejorar los servicios de salud;
VII. Informacién a las autoridades sanitarias acerca de efectos secundarios y reacciones
adversas por el uso de medicamentos y otros insumos para la salud o por el uso, desvio o
disposicion final de substancias toxicas o peligrosas y sus desechos;
VIII. Informacién a las autoridades competentes de las irregularidades o deficiencias que se
adviertan en la prestacion de servicios de salud, y
IX. Otras actividades que coadyuven a la proteccion de la salud, de conformidad a las dis-
posiciones aplicables.
Cabe mencionar que la participacion ciudadana en el sistema de salud, de acuerdo a la
ley, esta vinculada con las actividades de promocién de la salud, estructurada en
programas especificos dirigidos al beneficio de la comunidad para atender diversos
aspectos como la nutricién, los problemas alimenticios, problemas ambientales y sus
efectos nocivos en la salud, la salud ocupacional y el fomento sanitario. De acuerdo a la
ley, las actividades mas importantes relacionadas con la promocién de la salud requieren
un impulso educativo, orientado al fomento de la salud entre los grupos de nifios y
jévenes.
La participacion ciudadana esta vinculada con la organizacién de asambleas vecinales en
las 1,325 unidades territoriales del DF, lo que da como resultado que la planeacion y la

ejecucion de medidas estén basadas en la informacién obtenida y analizada dentro de
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contextos definidos. Hay que sefialar que en la organizacion del GDF, las asambleas
vecinales, son la instancia méxima de decision y ante ellas se presentan los programas
sociales para su evaluacion y vigilancia.

Los procesos de participacion ciudadana asi establecidos tienen como objetivos construir
de forma continua acuerdos que incidan en las politicas de salud, ademas de promover
una cultura ciudadana de la salud basada en el reconocimiento de los derechos sociales.
Esta organizacion hace que la SSDF tenga un papel fundamental dentro de los objetivos
democratizadores del GDF, debido a que los servicios de salud representan una sélida
fuente de informacion de las condiciones de vida de los ciudadanos que puede ser
utilizada para la formulacion de las politicas de otros sectores.

Esto es posible porque las practicas de registro para la atencién permiten la obtencion de
datos sobre los individuos en contextos definidos, que ademas quedan insertos en las

redes de comunicacion entre los diferentes niveles de sistema:

La Secretaria de Salud es la Unica institucion del GDF que puede instrumentar los
programas sociales, que incluyan a cientos de miles de personas, gracias a la extensa
presencia territorial de los servicios de salud y su solida estructura institucional. La
Secretaria estd a cargo de los programas de pensién ciudadana y de compensacion a
beneficiarios de la leche LICONSA, sustentados directamente en las educadoras para la
salud (SSDF, 2002: 25)
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3.4 Ciudadanos en el primer nivel de atencion: La participacion

ciudadana en los centros de salud comunitarios del SSDF

La SSDF ha establecido procesos dos estrategias de participacion ciudadana cuyos
objetivos son la disminucion de la desigualdad en el acceso a servicios, a través de los
programas de gratuidad de servicios y medicamentos, y la promocién de una nueva
cultura de la salud, mediante procesos de participacion ciudadana.

Estas dos estrategias tratan de establecer un balance entre intervenciones instrumentales
y participativas, con el objetivo de mejorar el servicio, en términos de eficiencia y equidad.

Si bien las acciones de ambas estrategias han sido establecidas desde el 2002, los
efectos dentro de las practicas de los centros de salud son resultados que se esperan a
mediano y largo plazo.

En este apartado se presentan los resultados del estudio realizado en un pequefio
conjunto de centros de salud TIlII de la SSDF que tuvo como objetivo analizar la
trayectoria que han seguido los procesos de participacion ciudadana, considerando los
actores involucrados, la creacion de nuevas relaciones y la transferencia de poder. La
percepcion que los actores tienen sobre los procesos de participacion y sus efectos en el
funcionamiento cotidiano del servicio fue un aspecto considerado en este andlisis.

El establecimiento de relaciones sociales es importante dentro de las practicas asociadas
con la participacion ciudadana y por tal razén, en este trabajo se dirigié a la obtenciéon de
datos para entender cOmo las personas se enteran de la existencia de los programas de
salud, cémo se involucran en ellos, y la forma en que perciben los beneficios de la
participacion ciudadana en dichos programas.

Las practicas cotidianas relacionadas con el establecimiento de procesos de participacion

se abordaron a través de una aproximacion etnogréfica, considerando al centro de salud
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comunitario como el espacio de interaccidon de varios actores (Grimberg, 2005). Asi, la
observacion de las préacticas cotidianas y la obtencién de informacion recabada a través
de entrevistas a usuarios, médicos, directivos y personal de salud dentro del espacio
mencionado fueron los datos primarios para diferenciar a los actores involucrados y con
ello, abordar la heterogeneidad que se presenta cotidianamente en relacién con la
participacion ciudadana en el DF.

Los datos obtenidos a partir de la observacion y las entrevistas se procesaron a través de
la metodologia llamada “analisis de redes socio-espaciales”, que trata de representar
graficamente las interacciones dentro de un espacio de intercambio, donde quedan
definidas las condiciones especificas de un “ambiente informacional” o un “ambiente de
interaccion”, que en este caso es el centro de salud comunitario (Sligo, Massey y Lewis,
2003).

El andlisis de redes socio-espaciales requiere describir los parametros de los ambientes
de interaccion, considerando sus dimensiones formales e informales, asi como establecer
quiénes interacttan, cuando y como lo hacen ademas de identificar el significado relativo
gue se le atribuye a cada interaccion. Esto lleva a considerar tres dimensiones para cada
interaccion: significado, frecuencia y utilidad.

Los datos obtenidos se utilizan para hacer un analisis de las interacciones establecidas en
el espacio estudiado, a partir del cual se establecen comparaciones con esquemas
hipotéticos 0 modelados del estudio de otros espacios. Un punto importante que ofrece el
andlisis de redes socio-espaciales es la deteccion del traslape con otras redes de
interaccion, entre las que se encuentran las redes de intercambio de informacién, que
estan relacionadas con otros espacios.

El protocolo para el andlisis de interaccion socio-espacial tuvo las siguientes etapas:

1) Observacion del ambiente fisico
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2) Observacion de formas de organizacion, funcionamiento, identificacion de
agentes relevantes, percepcion sobre asuntos de interés locales
3) Establecimiento de contacto de los informantes/participantes en la investigacion
y asignacion de sus funciones
4) Aplicacién de entrevistas semi-estructuradas
5) Elaboracién de los cuadros y mapas de interaccidén de cada entrevistado
6) Elaboracion de los mapas generales a partir de la informacion individual y
comparacién con hipétesis.

A continuacion se presentan los resultados obtenidos de la aplicacion de esta

aproximacion metodolégica en centros de salud de la SSDF.

3.4.1 Los espacios y los tiempos

Registro

La primera vez que una persona acude a un centro de salud debe solicitar consulta en el
médulo de atencién que por lo general estd ubicado a pocos pasos de la entrada,
dependiendo de las instalaciones del centro, este modulo de atencion puede confundirse
momentaneamente con la puerta de la direccibn o con la administracion, pero
rapidamente los uniformes caracteristicos del personal de enfermeria y trabajo social, asi
como la fila de personas, con documentos en la mano seran la indicaciéon del lugar
correcto. Otras filas pueden observarse: la que esta frente al archivo, la que esté frente al
puesto de vacunacion, y la que esta frente a la caja. Muy temprano, también se encuentra
la fila frente al laboratorio (Fig. 3.6).

Una vez que llega el turno en el modulo de atencién, inicia la etapa de registro del usuario,
en la que se solicitan los datos generales para la elaboracion del carnet, asi como

informacion general para el estudio socioeconémico. Estos datos son la base para
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establecer la primera clasificacién de las personas que acuden al centro: paciente exento
0 no exento del pago de servicios.

Esta clasificacion responde a los objetivos del “Programa de Servicios Médicos y
Medicamentos Gratuitos” (PSMMG) dirigido a las familias no-aseguradas residentes en el
DF. Para ser incluido en este programa, se debe comprobar la residencia en el DF y que
no se recibe la seguridad social. Al quedar inscritas en el padrén, las familias se
convierten en derecho-habientes de la SSDF. Cabe mencionar que gran parte de las
personas que acuden a los Centros de Salud del DF tienen caracteristicas que los hacen
elegibles para este y otros programas.

Figura 3.6. Croquis de la distribucién de espacios en un centro de salud comunitario.

*
Dental . L
Direccion
Caja
* Sala de espera| Archivo Rayos X
Q—
Entrada
*
Adminis
Médulo traci 6n
Vacy- | Somao- | gan;. de
* nacién | Metr ia tarios atencion
Trabago o Farmacia
Social Estad istica y
epidemiologia
* Consultorios

136



El registro de los datos socioecondmicos de todos los usuarios que acuden al centro de
salud es un punto fundamental para establecer una red de informacion detallada sobre las
condiciones de vida locales asi como de los factores asociados a las mismas, y hace del
centro de salud uno de los espacios méas préoximos entre la institucion y el publico dentro
del DF.

Cabe mencionar que por su funcion, el centro de salud es un espacio al que acuden
personas que debido a su condicién social son muy dificiles de alcanzar mediante otros
sistemas de registro, como los escolares o laborales. Por esta razén, los centros de salud
constituyen una importante fuente de informacion de las condiciones de vida de infantes,
amas de casa, trabajadores informales o adultos mayores.

Dependiendo de la demanda, la espera para ingresar al médulo de atencion puede ser
entre 10 y 40 minutos; en promedio, el registro se lleva a cabo en unos 15 minutos. El
registro también permite identificar a los usuarios que por algan motivo acuden por Unica
vez al servicio en ese centro, y con ello, establecer la conveniencia de abrir un expediente
o simplemente un registro de servicio. Al término de la consulta se tienen los datos
socioecondmicos y los datos somatométricos, de diagnéstico y tratamiento, tanto en los
expedientes individuales como en los formatos estadisticos, que al final del dia se
integran en los formatos generales del centro. En estos registros se van documentando
dos historias, la historia clinica individual y la historia de las condiciones de salud de la

comunidad para ese dia.

Espera

Después del registro, a la persona se le entrega la ficha y un recibo que debe mostrarse
en la caja. Este recibo corresponde al pago por el servicio solicitado o en su caso, al

comprobante de exencién de pago. Una vez que el recibo ha sido sellado, se pasa a
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consulta, 0 mas bien a la sala de espera, donde una enfermera indicara el momento para
recibir atencion.

En general, la sala de espera estd muy cerca del area de consultorios, de forma que
puede apreciarse la entrada y salida de médicos, pacientes y enfermeras, mientras llega
el turno.

En esta sala, ademas de las personas que acuden por primera vez, estan quienes son
usuarios previamente registrados, a los cuales se les ha asignado cita y que han obtenido
ficha al mostrar su carnet en el area de archivo. Desde el archivo, una vez asignada la
consulta, se envia a los médicos el expediente clinico del paciente.

Durante la espera, las enfermeras toman los datos somatométricos de cada uno de los
asistentes a consulta, mismos que son anotados sistematicamente en los formatos de
estadistica y en los documentos que se incorporan al expediente personal.

Mientras permanecen en la sala de espera, los usuarios pueden observar la informacion
gue se encuentra en una serie de carteles impresos por la SSDF, que en general hablan
de programas sociales, derechos de los pacientes y los procedimientos para hacer uso de
los servicios del centro. En este espacio también se encuentran periédicos murales
elaborados por las trabajadoras sociales y el personal de enfermeria, como parte de sus
actividades de promocién de la salud.

En ocasiones, aprovechando la espera, alguien del personal de salud puede solicitar al
usuario datos para las encuestas de calidad de atencién y servicio, o bien, puede ofrecer
una presentacion corta sobre algun padecimiento y las medidas de prevencién del mismo.
La lectura y las charlas cortas con los acompafiantes y con otros usuarios suelen ser los
medios m&s comunes para pasar el tiempo de espera.

Las consultas duran entre 15 y 25 minutos y consisten basicamente de un intercambio de
preguntas del médico y respuestas del paciente acerca de sintomas y posibles causas de

los mismos. La exploracion fisica y la medicion de algunos parametros de diagnostico
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estan incluidas dentro del tiempo promedio de consulta. Cuando se trata de personas que
acuden por primera vez a consulta, las preguntas se amplian a los antecedentes
personales, tanto de enfermedades como de tratamientos, incluyendo los lugares donde
se ha recibido atencion previa.

Los consultorios médicos cuentan con un escritorio, sillas y mesa de exploracién, asi
como algunos materiales e instrumentos para realizar el diagnéstico de padecimientos
comunes. Las curaciones o intervenciones basicas que requieren mas material se realizan
en espacios dedicados a este fin, atendidos por el personal de enfermeria.

En el consultorio, el médico registra los datos de la consulta y da al usuario las
indicaciones del tratamiento y la receta correspondiente. En su caso, solicita a la
enfermera que asigne una cita préxima para el paciente, y le entrega el expediente para
que realice el registro de los datos en los formatos estadisticos del consultorio. Los
medicamentos que forman parte del tratamiento se entregan en la farmacia, cuando se
trata de un derecho-habiente de la SSDF. En la figura 3.7 se muestra la trayectoria que
sigue un usuario la primera vez que acude al centro de salud.

Figura 3.7 Recorridos de los usuarios en los centros de salud comunitarios.
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En la figura 3.7 se puede observar que varios espacios destinados a la atencién del
usuario estan vinculados con procesos sistematicos de registro.

Sin embargo, ¢dbénde esta el espacio de la participacion?, ¢en qué momento se
construyen las condiciones de intervencion, la consolidacion de comités y la generacion
de diagnésticos y acuerdos? Al menos, en los centros incluidos en este estudio, estos

espacios no estan asignados formalmente dentro de las instalaciones.

3.4.2 Las practicas y relaciones

En la practica, tampoco es evidente el sitio que ocupa la participacion. Un objetivo comun,
la atencién médica dentro de la consulta, deja en un sitio casi invisible a otras actividades
que se desarrollan en el centro de salud como son la promociéon de la salud y la
intervencion ciudadana. Asi, a primera vista, parece que el personal de salud con su trato
amable Unicamente busca cumplir su servicio de la mejor forma y en el menor tiempo
posible. Por su parte, los usuarios acuden con el fin de recibir atencién y ver resuelto su
problema, para irse pronto y esperando no tener regresar en un largo periodo, sin tener
tiempo suficiente para prestar atencion a otras actividades, incluso aquellas que estan
directamente relacionadas con su salud.

Considerando estas practicas surgen varias preguntas: ¢,qué posibilidades de éxito tienen
los procesos de participacion en estos espacios?, ¢quién, cémo y cuando puede
participar?, ¢cOmo se pueden promover acciones que generen espacios para discutir los
problemas locales de salud, tomando en cuenta las interacciones que se establecen en
los servicios de salud?

Antes de responder estas preguntas se presentaran algunos aspectos importantes de las

practicas.
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Primer contacto

La mayoria de los usuarios que acuden a los centros de salud donde trabaja Beatriz viven
a unas 15 o veinte cuadras, a diferencia de ella que invierte casi dos horas para llegar
antes de las ocho de la mafana todos los dias.

Beatriz con otras trabajadoras sociales, enfermeras y personal administrativo y de
intendencia estd encargada de preparar todo lo necesario para dar atencion diariamente a

un promedio de 60 usuarios de la SSDF:

BEATRIZ- YO vivo en Ecatepec. Llegamos antes de abrir el centro de salud porque tenemos
que revisar que estén todos los formatos de registro y ponernos de acuerdo de qué nos
toca hacer ese dia... mas o menos nos vamos rotando las actividades pero a todas nos
toca un poco de cada cosa: promocién estadistica, expediente, archivo, adulto mayor, calle,
etcétera. Nos tenemos que ir apurando porque ya ves, en un ratito ya tienes una cola de
diez que te presionan (risa) y pues si, ya tienen apuro porque quieren entrar y salir rapido.
Si por ellos fuera, ni el nombre daban y les gustaria entrar directo con los doctores, pero

ino!, primero pasan por aca con nosotras (risa) para que los anotemos y ya.
LLR- ¢Y no te preguntan para qué los anotan?

BEATRIZ- Pues casi no, te digo, no importa. Bueno, si saben muchos que tienen que
inscribirse para la gratuidad y lo de despensa, pero pues cuando ya vienen con la
credencial, pues ya ni se acuerdan. Pero pues nosotras si tenemos que estar pendientes
porque son los datos de los reportes... si, los reportes de la direccién, para ver las
consultas diarias, el control de medicamentos y pues lo de estadistica de calidad”
(260905%°, Trabajadora social, 26 afios)

?® Con fines de confidencialidad, los nombres han sido cambiados y las entrevistas tienen una
clave que consiste en el nUmero de entrevista y la clave del centro de salud.
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Figura 3.6 Area de registro de un centro de salud. Los usuarios que acuden por primera vez
proporcionan sus datos en esta oficina, donde se les abre un expediente, un proceso que se puede

llevar bastante tiempo.

En las dos primeras horas de servicio se alcanza el maximo de actividad en el centro de
salud. Aunque en algunos centros se han establecido sistemas para hacer cita via
telefénica, muchos usuarios prefieren llegar directamente y formarse temprano por las
fichas, a pesar de que el horario de atencion del centro es de 8 a 12 en el horario matutino
y de 14 a 17 en el horario vespertino, en los centros que cuentan con el mismo

Un directivo de un centro de salud sefiala a este respecto:

Esto de las filas para las fichas y la saturacion de las mafianas es de las herencias que nos

dej6é la organizacion de antes... La gente se acostumbré que por afios, si no llegaba
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temprano, no alcanzaba ficha y no lo atendian. Hasta habia veces que estaban formados
desde la madrugada, para alcanzar las primeras fichas y entrar mas rapido. Ahora es
distinto, pero como que todavia nadie cree que puede llegar uno o dos dias antes y
solicitar una consulta programada ... y bueno, asi no tiene que llegar tan temprano, sélo 15

minutos antes para confirmar en archivo... (150905, Médico, 52 anos)

Figura 3.7 Aspecto de la sala de espera. Se observan los anuncios de programas y avisos de

campafias de promocién de la salud.

Los horarios de atencion estan indicados en las puertas principales de acceso a los
centros de salud; sin embargo, los procedimientos para solicitud de registro y consulta son
aprendidos conforme se presentan las necesidades, y muchas veces a través de otros

usuarios. Un ejemplo es esta conversacion frente al laboratorio de rayos X:

Ul- ;Y dbonde puedo sacarme los andlisis de sangre?

U2- Mire, primero tiene que ir alla, en atencién para que le den el comprobante, y de ahi
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vaya arriba para que le digan cuando venir y a que horas. Venga temprano, porque es en
ayunas y después de las 10 ya no dan ficha de laboratorio” (451207, usuarios no

identificados)

Figura 3.8. La informacién para el uso de servicios se encuentra en diferentes avisos, pero con
frecuencia los usuarios prefieren consultar a otras personas, incluido el personal de vigilancia.
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3.4.3 La consulta

La consulta o atencién directa por parte del médico es la actividad central del
funcionamiento del centro de salud. Otras actividades tanto en el interior como en el
exterior de sus instalaciones son percibidas en general como un complemento, siempre

subordinado al breve encuentro entre el médico y el paciente.

Vengo aqui a consulta porque estoy enferma de hipertensién, diabetes y tengo el
colesterol... vivo aqui en la otra calle, el servicio es muy bueno, para mi que tengo afios
viniendo... unos 7 afos.. la Dra es buena persona, me trata bien, no tengo quejas de
ningun tipo. En lo que cabe mi medicina, bien, a las platicas no he venido, pero podria venir,
me gustaria para saber de mi enfermedad, pero luego estoy mala o no sé... a veces van
para alla las muchachas enfermeras y le dicen a uno de las cosas, (310905, Usuaria, 77
anos)

Tanto los usuarios como el personal de salud consideran a los médicos como el elemento
esencial de la calidad en el centro de salud: un centro construye su imagen a partir del
desempeno de “sus doctores”.

Entre el publico, uno de los motivos para acudir a un centro es la presencia de “muy
buenos doctores”, de acuerdo a la experiencia, propia o de algun conocido. Cuando hay

buenos médicos, vale la pena esperar e incluso cambiar de institucion:

No hay que perder la cita, uno debe estar conciente, ellos nos dan la fecha en la que
pueden atender, hay que venir para cuidarse, ... yo creo que estd mejor atendido aqui que
ni en el ISSSTE... yo tengo un sobrinito, que empezd con un dolor, que del estdmago, lo
tuvieron internado, ... y que nada, que tenia que pasar son su pediatra porque no lo podian
seguir atendiendo... mi sobrina trabaja en el sindicato de salud, y un companiero le dijo:
épor gué no lo llevas al hospital infantil?, que porque alla [len el ISSSTE[! le dijeron que
tenia principios de leucemia. Mi sobrina estaba inconsolable, pero mire, aca en el hospital
infantil le hicieron andlisis y salié bien en todo, que cuéal leucemia, no, pues era una
bacteria que lo estaba molestando, y que empez6 en la garganta, y se le habia ido a mas,
pero ya lo controlaron y ahora estan viendo si tiene algo de alergia, pero ya esta bien ese

muchacho (330916, usuaria, 79 afios).
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Figura 3.9 La relacion de los médicos y los usuarios regulares depende en gran medida de la
disposicion del médico para proporcionar informacién de forma clara y accesible. Este es un punto
fundamental para el desarrollo de una relacién basada en la confianza.

¢ Por qué un doctor o doctora es considerado “muy bueno”? La amabilidad y disposicion
para explicar los diagnésticos y tratamientos, son puntos que tienen gran relevancia y que
son constantemente mencionados; sin embargo, lo mas apreciado es la capacidad
profesional para hacer el diagnéstico adecuado y establecer la linea de actuacion con
clararidad, especialmente en el seguimiento del caso, lo que incluye estudios de
diagndstico especializado ( analisis de laboratorio y rayos X) asi como la canalizacion a

otros niveles de atencion:

bueno venia antes de mi embarazo, pero dejé de venir y desde hace 9 meses vengo cada
vez... pues si, muy bien, muy buena la atencién, en los lados a los que me han mandado,
bueno andlisis, muy rapidos, amables... venimos de cerca, es el centro que nos queda
mas cerca ademas el Dr. que tengo es muy bueno, y nos va a mandar al hospital de la
mujer , y nos queda a cinco minutos en micro, 10 a lo mucho... si, yo si, después del
hospital aqui voy a atender a mi bebé, ya les confio” (2705, 21 afos,)”
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En la consulta, los usuarios perciben una interaccion personal que esta ausente en otros
momentos, pues segun sus declaraciones, son los médicos quienes escuchan y
responden directamente a los usuarios sobre los aspectos individuales que motivan su

presencia en el centro de salud:

De primera, sé que me tengo que levantar temprano para poder alcanzar una ficha, ya que
lleg6 aqui [Isala de esperall, el servicio es mas rapido, te pesan, te toman la presion, te
preguntan si van a hacer el papanicolau, y ya pues tu les dices si, si 0 no luego te pasas al
consultorio y cuando vas con la Doctora ella si te pregunta que es lo que pasa, te hace una
revision, te pregunta como te has sentido, como vas con los medicamentos, te da tu receta
y ya es todo. Mas o menos eso es media mafiana. Por ejemplo luego a veces, le tengo
preguntas y ella me las responde, ¢no?, por ejemplo hace poco una intervencién en el
hospital general y pues si, me operaron y me dijeron todo, pero nada mas escuchaba y ya
aqui le pregunté a la Dra qué era lo que me habian dicho, se lo repeti, pues, porque no, no
habia entendido nada, y bueno, estaba raro, “embarazo anembriénico”, pero nunca me
dijeron “bueno, mira, lo que paso fue esto e hicimos esto”. En cambio ella me dijo lo que
era, que es que la placenta se forma pero no hay producto, y uno tiene todos los sintomas
de un embarazo. Si, asi es, asi de raro y pues asi de rara me habia quedado en el hospital,
no sabia, asi cuando vine, pues la doctora me explicd... y pues ya me fui mas tranquila,

dije, bueno, pues ya ni modo (041216, usuaria, 29 afios).

Figura 3.10 El grado de satisfaccion del usuario en consulta esta directamente relacionado con la
capacidad del médico en proporcionar un diagnéstico adecuado y orientacién para el proceso de
seguimiento, que incluye tanto el tratamiento, como la guia para buscar atencién en diversas

instituciones.
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En su trato directo con los médicos, gran parte de los usuarios percibe “el trato humano” y
la “atencién profesional y amable”, asi como “conocimiento de la persona y su caso
completo”, que subrayan como esenciales en los programas de la SSDF.

En la etapa de observacion de este trabajo fue posible advertir que el personal de
enfermeria tiene también interaccion cercana con los usuarios, llegando incluso a
identificar a algunos por su nombre y estableciendo charlas cortas acerca de aspectos de
la vida cotidiana de ambas partes. Esto no es extrafio si consideramos que las enfermeras
realizan diversas actividades relacionadas con el registro y manejo de expedientes, en las

areas de consultorios:

Pues con el tiempo, a algunos de los pacientes los tengo ubicados, pues a veces porque
ellos mismos me comentan lo que les dice el doctor, y pues, como son de la zona, nos
encontramos, a veces en la calle, o aca mismo, en los pasillos... y ahi me cuentan como

van, que tal se sienten. (120916, Enfermera, 43 afios)

Figura 3.11 El personal de enfermeria es fundamental en el registro, consulta y seguimiento.
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Sin embargo, los entrevistados hacen muy pocas referencias a su trato con las
enfermeras, y en este caso, siempre se trata de indicaciones relacionadas con su papel
como personal de apoyo:

Pues con la diabetes ya vengo mas, pero no, no me acostrumbro, pero si no vengo luego
ellas [/las enfermeras( | van a verme que me pasa. ¢ Con las enfermeras? si, pues si, me
llevo bien, luego hasta les dejo recado, para que le digan al doctor, por ejemplo si no puedo
venir o pues preguntarle algo que se me olvidé... pero yo mas bien veo al doctor” (120905,

usuario, 52 afios)

Al comparar entre los servicios publicos y los privados, un elemento comdn entre los
usuarios entrevistados fue considerar que los médicos en los centros de salud de la SSDF,

son muy buenos, incluso mejores:

Pues un tiempo iba a un hospital privado, aca a la vuelta. Pero tuve un problema con esta
nifia, nada, nada servia, como que no le daban los doctores... la vieron varios... y al final,
vine para acd, y la doctora vié que era un virus y rapido nos mandé a tratamiento y a la
atencion en el [Thospitall] infantil de Peralvillo... llegamos y la sala, no te imaginas, jparece
salén de escuela de tanto nifiol... pero ahi esperamos y mira, asi de rapido que mejora... y
a la primera la Doctora si supo, como que es la practica, ¢no? Bueno, por eso vengo aci,
porque si saben y te envian al hospital... pero en realidad, no con regularidad, sélo vengo

cuando las nifias se enferman (440912, usuaria, 32 afos)

Mas alla de la gratuidad del servicio, la principal diferencia que nota el publico entre la
atencion privada y la publica es el tiempo de espera, como afiade la entrevistada de la cita

anterior:

Lo que me gusta del hospital de a la vuelta, no, pues que llega uno y paga, y asi como
pagas te dicen “pase con el doctor”, y uno le pasa, te pesan y te atienden, o raro, a la
mejor te dicen “siéntese un momento, por favor”, pero, asi como vas llegando ;qué te
tardas? jNada! rapido, te habla el Dr. le dices que sientes, te revisa, te dice que tienes, te
dan medicamento, y ya. Pronto que te revisan. Y te revisan todo: los oidos, la garganta, el
corazon. ¢Cuanto? ¢diez minutos, quince minutos? En cambio, aqui llegas, te formas, te
pasan, aqui pagas. Te esperas un rato. Te pesan... Te esperas otro rato ... y luego hasta
medio groseros. Si me ha tocado, ni los doctores, las enfermeras luego te dicen cosas, las

enfermeras, el doctor ni sale. (440912)
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Figura 3.12 Los tiempos de espera prolongados son un contraste con los pocos minutos que suele

durar una consulta.

3.4.4 La evaluacion institucional de la calidad

En el vestibulo de los Centros de Salud del SSDF se pueden observar los informes
bimestrales con los indicadores de calidad (INDICA).

Estos informes se elaboran con la informacién obtenida mediante la aplicacion de
cuestionarios a los usuarios. Parte de estos cuestionarios se aplican por el personal del
centro de salud, y otra parte, por los ciudadanos que participan en el comité de salud. Los
resultados obtenidos por separado por cada una de estas partes, se presentan con fines
comparativos en los informes, mostrando las coincidencias y discrepancias en las

diferentes respuestas.
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El papel central otorgado a la consulta como parte de los servicios de salud, también
puede observarse en las preguntas que sirven de base para estos informes orientados a
la evaluacion de los servicios, en particular relacién con aspectos referidos genéricamente
como “Grado de satisfaccion”. En el formato de recoleccion de datos, distribuido por la
SSDF en todos los centros de salud, aparecen estas preguntas:

. ¢, Es usted usuario o acomparfiante?

. ¢ Cuénto tiempo espero por la consulta?

. ¢ EI médico le proporcion6 toda la informacion solicitada?
. ¢, Ha sido adecuado el tratamiento?

a b~ W N P

. ¢, Recibi6 un trato adecuado?

Como puede observarse, esta evaluacion esta dirigida a la consulta, sin incluir actividades
orientadas a la promocion de la salud o la relacién con programas sociales.

Si bien no es posible observar cambios profundos en relacién con la consulta, al menos,
con respecto a la evaluacién de la misma se ha introducido algunas medidas que
permiten la intervencién de un grupo de usuarios, integrado en el comité de salud, lo que
sirve como un elemento de regulacién valorativa y como un complemento de la evaluacién
técnica del funcionamiento de los servicios proporcionados. Algunos aspectos
relacionados con esta evaluacion y la organizacion del comité se presentan mas adelante,

en la seccion 3.5 (Reflexiones en torno al proceso de participacion ciudadana en el SSDF).
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Figura 3.13

Cabe afadir que el papel central de la consulta hace que otras actividades no se perciban,
0 que incluso, sean consideradas por los usuarios como un simple relleno burocrético,
gue permanece practicamente invisible, excepto cuando se presenta algun problema. Esta
percepcion puede generar conflictos, e incluso tiene como resultado el abandono del

servicio por parte del usuario:

Para hablar con la gerente, o cémo se le dice, a la que dirige el centro, la, directora, si,
pues para hablar con ella tuve que entrar casi a la fuerza, para decirle de la situacién de mi
hija, “mire es madre soltera, tiene dos nifios, no puede estar a la vuelta y vuelta, le pedian
papeles, que faltaba que le hicieran el estudio de la gratuidad, que tenian que hacerle
visitas para comprobar que si, que aca vive, que es del DF...lo mal que esta la atencién”...
Habiamos dejado de venir, porque a mi hija la traian a la vuelta y a la vuelta, que en la
mafiana en la tarde, y no iban... pues nunca se la dieron [lla cital, ni la visitaron, nunca le
hicieron los estudios, ni los analisis, asi esta la “situation”. Hasta ahora que venimos pero a
consulta dental, pues ahi paga uno y directo va con la dentista y ella da la cita, mas facil
(310916, usuaria, 75 afios)
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Llama la atencion que en las entrevistas realizadas, las situaciones problematicas
referidas por los usuarios sélo involucran al publico y a personal de enfermeria,
administracién y especialmente de trabajo social. Los médicos no forman parte de estos

conflictos:

yo vengo al doctor, me dan mi medicina, todo bien, lo que aqui no esta tan bien, es aca en
la oficina, luego... la trabajadora de aqui [Imodulo de trabajo sociall !, me cancelaron mi
tarjeta dos veces, porque no me encontraron en mi casa, y fui a quejarme y la cosa que yo
fui hasta alla, me dijeron que saben que yo vivo en el estado de México, pero es mentira,
yo tengo afos si todas las personas de aca me conocen, mis vecinos, las enfermeras, y
pero alla me dijeron que en un mes venia la trabajadora social a entrevistarme, a ver, es
que yo sin la tarjeta no puedo comprarme medicinas y pues me perjudica un mes... todo lo
demés esté bien, los médicos la enfermeras me conocen, son amables, pero ese personal

no embona, no todos so6lo en el mddulo (210509, usuaria, 81 afios,).
A partir de las entrevistas obtenidas, tanto de usuarios como personal de salud, puede
decirse que un servicio excelente, es decir, aquel que puede generar el mas alto grado de
satisfaccion para el usuario, requiere que el tiempo de espera sea un minimo razonable,
gue se establezca el diagnostico y el tratamiento de forma eficiente, y que haya un abasto
adecuado de medicamentos para que estos sean proporcionados oportunamente. Estos
parametros no incluyen aspectos relacionados con los procesos de participacion
ciudadana, expectativas de intervencién, toma de decisiones o vigilancia financiera. Los
usuarios se perciben mas como beneficiarios que como ciudadanos, lo que no resulta

extrafio en una institucién que los incorpora como pacientes.
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Figura 3.14 Los problemas de abastecimiento de medicamentos son sefialados con frecuencia

como indicador de mala calidad del servicio.

3.4.5 La promocion de la salud

La promocion de la salud es identificada como una de las actividades relacionadas
directamente con el publico, a la cual se le asigna gran importancia por su impacto en la
conservacion de la salud, segun expreso la mayor parte de los entrevistados.

La percepcién general es que la promocién de la salud es un complemento de la atencion
médica, y que consiste en hacer accesible la informacién para el cuidado de la salud, los
tratamientos para ciertas enfermedades, asi como los detalles sobre las enfermedades en
términos de sintomas y efectos corporales.

En las paredes de los centros de salud se observan diferentes elementos que
proporcionan informacion variada sobre padecimientos, hébitos saludables asi como
servicios especiales disponibles en el centro, por ejemplo, procedimientos gratuitos de
deteccion de tuberculosis o SIDA. Estos elementos son por lo general, carteles o letreros
gue, dependiendo de los recursos disponibles, pueden ser hechos manualmente,
utilizando recortes de revistas o elaborados por computadora por el personal de trabajo
social con el apoyo de los médicos del centro.
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Figura 3.15 Las campafias de salud permanentes estan presentes de diferentes maneras dentro

de los espacios de salud. Una de ellas son los carteles promocionales oficiales.

¢Sabes si estas infectada con el VIH?
Ayuda a tu bebé a nacer sano

Fichas pora  Lngecciones

& Tronsmision S |
& 1fonsSrmision Dejiua

.
<4

Una usuaria comenta (ver figura 3.16):

“Veo los carteles [de promocién para diagnéstico de tuberculosis, fig. 4.12(1 si te crean
una conciencia, ¢cOmo no vas a pensar que es malo una tos de tres meses?, aunque a
veces te da miedo ;qué tal si salgo mal?, no, si por eso le pienso y pero digo “hay que
hacérselo”... otra informacién también te sirve para hacer conciencia, por ejemplo tienen
todo esto del no fumar, de los pulmones, y uno lo ve y tiene que pensar, yo al menos ya me
alejo cuando estan fumando, aunque no fumes también hace dafio. Se me hace bien,
porque depende de uno. Y bueno, esos analisis como el de SIDA, pues si te da miedo, a
mi me lo hicieron cuando estaba embarazada, para ver si... bueno, porque una mama
puede contagiar a su hijo por ser, este, este... si, por ser portadora” (041216, usuaria, 29
afios).

155



Figura 3.16. La promocién de la salud fuera de las campafias oficiales, se hace con recursos y la
creatividad del personal de trabajo social, muchas veces como trabajo asociado a las actividades
escolares de quienes realizan su servicio social.

Si bien los usuarios identifican este tipo de elementos como parte de la labor de
promocioén de la salud, sefialan que su fuente principal de informacion para esta actividad
son los medios de comunicacion, principalmente la TV. Los medios impresos como las
revistas para el hogar y las revistas de salud también son consideradas importantes. La
orientacion sobre lugares para recibir atencién o tratamientos especificos por lo comun se
recibe a través de los vecinos y familiares. Entre la poblacién menor de 40 afios, sefiala al

internet como una fuente importante para encontrar informacién. Algunas personas
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sefalan algunos boletines y folletos del IMSS, pero muy pocos se refieren a los materiales
impresos por la Secretaria de Salud, lo que puede explicarse porque se agotan pronto y

no se reemplazan continuamente.

Figura 3.17 Las actividades de promocion de la salud con frecuencia estan desarticuladas, sin
seguir un programa claro y pensadas mas bien en funcion de las actividades de los estudiantes de
servicio social que en los intereses o0 necesidades de los usuarios.

Las fuentes de informacién de salud que tienen menos referencias son las platicas del
centro de salud, que se escuchan mientras llega el turno de consulta, y en algunos casos
se hace alusion a platicas en espacios escolares o laborales. En el cuadro se muestran
algunos de estos medios en orden descendiente de importancia de acuerdo a las

respuestas de los usuarios.
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Cuadro 3.10

Fuente de informacién sobre salud Ejemplo

Programas de television Dialogos en confianza
Linea de la salud (Lolita Ayala)

Revistas para el hogar Nueva

Revistas de salud Saludable

Charlas informativas por personal de salud Actividades que se realizan en el centro de

Talleres salud, centros culturales, espacios escolares y
laborales.

Internet Paginas electrénicas informativas

Foros de pacientes

Los entrevistados establecieron asociaciones entre “promocion de la salud” con
‘responsabilidad de la propia salud’, “informacibn de manejo de enfermos o
enfermedades”, “cambio de habitos” y “estar informado de lo que enferma”.

Si bien las asociaciones mencionadas se encuentran indistintamente entre usuarios y
personal de salud, es importante sefialar que la asociacion con términos como “cultura de
la salud”y “prevencion” s6lo se manifestd entre algunos miembros del personal de salud,

particularmente entre los directivos y el personal de enfermeria y trabajo social.

LLR- ¢Y muchas personas sé6lo acuden al centro de salud cuando se enferman?

- Pues cada vez menos que antes...La intencién ahorita es que no sea asi, sino que sea la
atencién integral, porque venir nada mas cuando me siento mal, pues realmente no es una
buena cultura de salud. Porque al contrario, debo de seguir todo un cuidado de mi salud,
donde una parte me toca a mi, y otra a la institucion, para que no me enferme. Algunas
acciones se estan escuchando ahora, como en el caso de las cartillas nacionales y las
acciones integradas, ambas cosas lo que pretenden es dar una atencion integral, para no
atenderle de lo que ahorita le duele, sino de lo que pudiera afectar su salud, para tener
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mas control, en acciones preventivas, sobre todo en habitos y costumbres, donde ademas
se da informacion a los pacientes de los riesgos de enfermarse por su sexo y por su edad,
donde dice, si eres por ejemplo, una mujer entre este y este rango de edad, conviene que
hagas esto, esto y esto, que son parte de las acciones preventivas, como vacunas,
orientacién para el ejercicio, para los habitos de alimentacion. Todo para prevenir (463912).

La promocion de la salud es la actividad en la que se percibe al publico en un papel mas
activo dentro de la institucion al incorporarse en grupos de ayuda mutua, en programas de
apoyo para el manejo de pacientes, bajo una idea de responsabilidad compartida entre el
publico y la institucidon. Sin embargo, la promocién no persigue fines mas alla de las
necesidades individuales especificas, sin tener entre sus objetivos intervenir en espacios
institucionales de manera formal. Una vez mas, se observa que participar activamente en
la toma de decisiones que involucren a la ciudadania en el funcionamiento de la
institucion no forma parte de las expectativas de los usuarios ni de los grupos de ayuda
mutua o las asociaciones de asistencia.

De este modo, en la observacién dentro de los centros comunitarios, la promocion de la
salud conserva el caracter unilateral que se ha sido criticado por diversos autores: la
informacion solo fluye desde la institucién y en formas que subrayan el caracter pasivo de
los sujetos frente a la instituciéon (Keijzer, 2003). Asi a pesar de los discursos
institucionales en torno a la necesidad de proporcionar informacién para construir una
ciudadania consciente del autocuidado de la salud, es claro el caracter secundario que
tiene esta actividad, que muchas veces queda en manos de los estudiantes de trabajo
social o enfermeria que realizan su servicio social 0 como ya se menciono, en personas y
organizaciones fuera de la institucion.

Cabe afadir que tampoco es evidente el sitio que podria ocupar la participacién en
cualquiera de sus formas. Por ejemplo, entre los usuarios es comun encontrar la

disposicion para realizar labores de apoyo voluntarias, pero no han encontrado eco dentro
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de la institucién. Asi, surgen algunas preguntas: ¢cdémo se puede desarrollar una relacién
de pertenencia e identidad con la interaccion cotidiana que se encuentra en la institucion?
¢en qué momentos y espacios se puede discutir sobre problemas comunes?

Una brecha permanente esta presente en todas las interacciones dentro del centro. Los
trabajadores, con un trato amable, buscan cumplir su labor de la mejor forma y en el
menor tiempo posible. Los usuarios acuden con el fin de recibir atencién y ver resuelto su
problema, para irse pronto y esperando no tener regresar en un largo periodo.

De esta forma, los intereses comunes parecen no encontrar los espacios nhi los tiempos
adecuados para el trabajo conjunto, incluso entre aquellos que por diversas razones
acuden con cierta frecuencia al centro de salud. La experiencia cotidiana queda en el nivel
individual, no se comparte y simplemente, desde la institucion no se contempla como una
posible contribucién, y muestra de ello es la ausencia de formas de comunicacion activa
con los usuarios. Por ejemplo, varias personas coincidieron al identificar problemas
comunes en las entrevistas, proporcionando incluso algunas alternativas para su solucion.
Sin embargo, mas alla del buzdn de quejas, no es claro a quién dirigirse para canalizar
estas propuestas y mucho menos para llevarlas a cabo o darle seguimiento.

En general, existe poca informacion institucional sobre instancias como las asambleas
vecinales, las comisiones y los comités ciudadanos de salud, asi como es claro el poco
interés de la mayor parte de los ciudadanos de estar involucrados en discusiones
colectivas o0 en la defensa de derechos abstractos: el usuario de centro de salud esta
interesado en la solucion de demandas concretas, individuales e inmediatas, que
comunmente estdn mas relacionadas con procesos de negociacion y “arreglos
personales” que con el establecimiento de “vinculos institucionales”.

En este sentido, el sistema de salud del DF no muestra diferencias con los resultados de

otros estudios relacionados con el ejercicio de la ciudadania en América Latina:
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la ciudadania es, mas que nada, algo que “se recibe” o no. No es algo que “se ejerce”. Se
aprecia “ser atendido”, y no se busca la iniciativa en el reclamo de ciudadania. Los
derechos tienen mas que ver con “entrega”, con ser beneficiario, o con “ser tomado en
cuenta”, que con el encuentro entre protagonistas corresponsables para que se realicen los

derechos de ambos en transaccion especifica (Salman, 2002: 135)

Figura 3.18 Los buzones de quejas y sugerencias se observan en los centros de salud, aunque no

es claro como y quién se encarga de darles seguimiento.
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3.5 Reflexiones en torno al proceso de participacion ciudadana en
el SSDF

3.5.1 El lado mas visible de la democracia

Una de las discusiones en torno a la posibilidad de intervencion real de los ciudadanos en
un proceso se refiere a la necesidad de generar las condiciones para que las personas
puedan involucrarse % dedicando el tiempo y esfuerzo necesarios.

En el caso del SSDF se ha reconocido esta necesidad y como base para promover una
cultura ciudadana de la salud, muy relacionada con la participacion, se han establecido
estrategias instrumentales y participativas, en los cuales los ciudadanos obtienen
beneficios directos de su afiliacion al centro.

Estos dos programas fueron la principal referencia de los entrevistados, usuarios y
personal de salud, y son percibidos como una evidencia de los cambios politicos
observados en la Ciudad de México, especialmente cuando se les pregunta sobre la
participacion ciudadana. El publico asocia directamente participacion ciudadana con el
ejercicio del voto, es decir, con la participacion politica, sin considerar aspectos que les
permitan intervenir en las instituciones en otras formas ya sea como consultas publicas,
foros u otros tipos de procedimientos participativos. De hecho, los programas
mencionados se consideran un resultado de las elecciones y son vistos como un incentivo
a continuar votando para mantener los beneficios obtenidos.

Algunos de los usuarios sefialan que si bien estos programas han sido fundamentales

para atender sus necesidades, también han llevado a establecer un nuevo compromiso

% Font, J., “Participacion ciudadana y decisiones publicas: conceptos, experiencias Yy
metodologias”, in Participacion ciudadana y politicas sociales del ambito local , A. Ziccardi, Editor.
2004, Instituto de Investigaciones Sociales UNAM; Consejo Mexicano de Ciencias Sociales;
Instituto Nacional de Desarrollo Social: México D.F. p. 23-41.
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por parte de la institucion, pues ésta ha dado muestras de reconocer las condiciones

precarias que enfrentan muchos usuarios del sistema:

A mi, me dan los medicamentos, eso esta bien, porque para mi, no me alcanza para los

medicamentos, y como no hago ejercicio, pues si, necesito los medicamentos.

Es un buen servicio acd, las mujeres que van a tener su nifio, las canalizan a un hospital, a
varios hospitales, donde hay especialistas, no a todos lados, porque ahora hay hospitales
gue se estan independizando, y ahi cobran mas, antes eran de estos, pero ahora no y son

mas caros.

En el hospital de la mujer me cobraron por la mastografia y el ultrasonido 159 pesos, vaya
a otro lado y cobran mas de 200, y luego de la biopsia, me cobraron 55, en el particular me

cobraban 250 pesos” (330916, usuaria, 79 afos).

Como respuesta, en general, los usuarios que obtienen beneficios de los programas tratan
de establecer un compromiso para apoyar a la institucion. Cuando se les pregunta sobre
esta forma de apoyo, ademas del voto, las respuestas sefialan que es frecuente que este
tipo de compromiso reciproco se demuestre como apoyo politico en diversas acciones,
como acudir a marchas y participar en eventos organizados por las juntas de vecinos.
Esto significa un efecto no del todo inesperado en la promocion de la participacion
ciudadana: al quedar ligada directamente a la participacion politica, los ciudadanos
asumen un compromiso y pierden de vista otras posibilidades de intervencién y control
social en formas mas directas, locales y continuas que el apoyo a un partido politico.

Al parecer, las condiciones no han sido suficientes para que los usuarios se perciban a si
mismos como ciudadanos con capacidad de intervencion en la institucion.

Asi, a pesar de que se reconoce la necesidad de la participacién ciudadana para producir
cambios favorables en la institucién, muy pocos entrevistados manifiestan su interés en

involucrarse en decisiones sobre los servicios y su organizacion, que siguen siendo

163



consideradas como parte del trabajo de los expertos, es decir, los médicos para el caso
del sistema de salud. Esto muestra que uno de los aspectos que merece gran atencion en
el establecimiento de procesos de participacion ciudadana es enfrentar la inercia del
clientelismo y el asistencialismo que han estado presentes en las relaciones con las
instituciones y particularmente en los sistemas de salud.

En el caso del personal de salud, médicos, enfermeras y trabajadoras sociales también
asocian la participacion ciudadana con el ejercicio del voto, y si bien mencionan como
parte de su responsabilidad “intervenir profesionalmente”, esta intervencion esta limitada a
su ejercicio individual, y se manifiestan a favor de que los programas sean disefiados por
los expertos, es decir, los politicos, contando con la asesoria técnica de los médicos. Para
el personal de salud, la participacién ciudadana es parte de los aspectos “politicos” del
sistema, de los cuales se sienten ajenos en cuanto a control, pero si involucrados por ser
parte de la institucién, sin reconocerse como ciudadanos dentro de la misma.

En general, la percepcion de los entrevistados, tanto usuarios como personal de salud, es
que las nuevas condiciones han hecho que mas personas acudan al centro de salud
como una opcidén para recibir servicios médicos, incluso como una ruta de acceso a otros
niveles de atencion.

Algunos de los entrevistados reconocen que estos programas, con su estrategia de
afiliacion casa por casa, ponen al alcance de mas personas los servicios médicos con los
que cuenta la Ciudad de México, aunque ellos perciben algunas deficiencias en su
funcionamiento como son los largos tiempos de espera, las instalaciones inadecuadas, la
carencia de médicos especialistas, un escaso numero de posibilidades de analisis clinicos

y muchas observaciones mas, por ejemplo:

Yo creo que falta mas dinero, es como en todo...Yo creo que si a ellos les pagaran mejor, o
si los motivarian, con mas dinero, si subieran los sueldos, que no fuera poquito, que
pagaran mejor o los motivaran, no sé, como en las tiendas de comida, el Mcdonalds, que al
trabajador aparte de poner su foto ahi, del trabajador del mes, les dan un dinero extra,
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pagarles mejor y que haya una motivacion del que sea mejor con la gente, el que tenga
mejor trato va a recibir un premio, por el buen trato, aparte del reconocimiento de uno, por
que si uno fuera el que los eligiera, pues estaria bien, ;no? ... pero creo que es por el
dinero, que no se hace... (440912)

Cuando se les pregunta si alguna vez han comentado esto con el comité ciudadano de
salud o en su asamblea vecinal para atender estos problemas, sefialan que son opciones
de las que no estdn enterados, a pesar que la evaluacion bimestral de calidad del
servicios, elaborada en conjunto por el personal de salud y el comité ciudadano, ocupa el
area de avisos a la entrada de la mayor parte de centros de salud.

Esta situacién no es so6lo un problema de falta de informacién de los entrevistados. En el

siguiente apartado se presentan algunos aspectos del funcionamiento de dichos comités.

3.5.2 La construccion permanente de la ciudadania

Como se ha sefialado, los comités de salud son la parte fundamental de las
intervenciones participativas del sistema de salud del DF para promover el control social
de aspectos fundamentales de la vida cotidiana y la base de la elaboracién de politicas
“‘desde abajo” adecuadas a las condiciones locales, en continua retroalimentacién entre
los diferentes niveles con representacion ciudadana. Actualmente funcionan en los
centros comunitarios de salud, colaborando principalmente como aval ciudadano en la
evaluacion de calidad de los servicios ofrecidos.

Sin embargo, dentro del funcionamiento cotidiano de los centros de salud, los comités
ciudadanos de salud son una instancia poco visible para los usuarios y para el personal
de salud: s6lo se encuentra mencionado en los informes bimestrales con los indicadores
de calidad correspondientes a la evaluacion de calidad de los servicios de salud, pero es

dificil de localizar a sus integrantes para presentar preguntas o propuestas.
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Los informes bimestrales son elaborados a partir de una encuesta que se aplica a dos
grupos distintos de usuarios seleccionados aleatoriamente dentro de la poblacion
presente a las horas de consulta en el centro de salud. A lo largo de un bimestre, un grupo
de usuarios es entrevistado por trabajadoras sociales y, de forma independiente, el comité
ciudadano se hace cargo de seleccionar y entrevistar a otro grupo de usuarios. Los
resultados se presentan en un informe conjunto, con fines de comparativos, y a partir de
estos datos, se elaborardn propuestas y se establecen compromisos para el cambio de
las situaciones problematicas dentro de ciertos plazos. En el siguiente bimestre, se revisa
si dichos compromisos se han cumplido.

La intervencion del comité ciudadano en la evaluacién de los servicios, como un
complemento de la evaluacién técnica es un cambio importante que introduce a los
ciudadanos como elemento de regulacion valorativa que genera y analiza su propia
informacién. Es necesario mencionar que, en general, los usuarios declaran no prestar
atencion a estos informes, a pesar de que son colocados en lugares visibles dentro del
centro de salud y que se elaboran a partir de cuestionarios aplicados al publico. Esta
estructura corresponde al esquema que identifica al publico como consumidor-cliente.

Las tareas del comité estdn aun lejos de los planteamientos sobre diagnostico
participativo y formulacién de propuestas ciudadanas para contribuir a la elaboracion de
politicas publicas, pues su intervencion en la evaluacion de servicios parte de una serie de
indicadores que se han elegido sin la intervencién ciudadana y con fines de acreditacion
de los servicios, lo que impide la discusion de los problemas locales mas alla de las
guejas sobre tiempo de espera y desabasto de medicamentos, los dos aspectos que se

han transformado en los “compromisos” institucionales a resolver cada bimestre.
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Figura 3.19 Formato de carta compromiso para mejora de trato digno, una de las acciones que

estan incluidas entre las actividades de los comités ciudadanos de salud.

Como se ha mencionado, la conformacion de los comités ciudadanos de salud parte de
las asambleas vecinales y esta basado en la elecciéon de ciudadanos con reconocimiento
popular, en muchos casos asociados a demandas de vivienda, educacion o seguridad. Si
bien estas caracteristicas hacen que estos ciudadanos tengan una amplia experiencia
acerca de las condiciones y necesidades locales, tiene el inconveniente de no estar
incluyendo otros usuarios del centro de salud que tienen diferentes perspectivas y
propuestas alternativas, pero que carecen de la trayectoria publica para ser considerados

en los comités.
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Entre los entrevistados es comin encontrar poca o0 nula identificacion con los comités
ciudadanos, porque estan formados por la misma gente de siempre, y consideran que las
encuestas mencionadas son simplemente parte de las mdltiples preguntas a las que
deben responder al acudir a los centros de salud y a las que estan acostumbrados a
responder, para evitar conflictos, sin preguntar o recibir explicaciones sobre el uso de la
informacion.

Como puede observarse, los comités ciudadanos de salud no se han establecido
plenamente como instancias de participacion y han estado dirigidos a objetivos dirigidos a
la legitimacion politica, desde el punto de vista institucional.

Estos resultados indican que es necesario plantear algunas modificaciones en la
conformacion de los comités ciudadanos, porque a pesar de la gran autonomia que les
proporciona su actual organizacion y funcionamiento en el exterior del centro del salud,
esta situacion los aleja del publico que acude a estos espacios, generando un vacio que
requiere estrategias de comunicacién entre los ciudadanos y el planteamiento de formas

de organizacién mas incluyentes, dentro y fuera del centro de salud.

3.6 Conclusiones del tercer capitulo

En este capitulo se ha presentado un panorama general de la estructura del sistema de
salud del Distrito Federal y el marco normativo que establece la participaciéon ciudadana
dentro del sistema de salud del DF como una herramienta dirigida al mejoramiento de los
servicios de salud del DF.

El inicio de una nueva etapa dentro del gobierno de la Ciudad de México hizo posible que
el sistema de salud del DF fuera planteado sobre las bases de la medicina social,
abriendo nuevas posibilidades de intervencion ciudadana. Sin embargo, este cambio de
perspectiva no ha sido suficiente para hacer posible la inclusién de diversas perspectivas
y practicas dentro de los espacios de salud.
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El éxito de las intervenciones “Programa de Servicios Médicos y Medicamentos Gratuitos”
y “Programa de Apoyo Alimentario y Atencibn Médica para Adultos Mayores”, ha
promovido el acercamiento de la poblacion al SSDF, al tiempo de proporcionar gran
visibilidad politica a sus iniciativas. Sin embargo, hasta el momento no se han planteado
acciones que den resultados concretos en la salud y la atencién, incluyendo la
intervencion ciudadana, porque estos programas no inciden en transformaciones
institucionales concretas, no cambian las relaciones sociales, ni promueven la creacion de
espacios de control social.

Las intervenciones establecidas tampoco han tenido incidencia en promover el
reconocimiento de la contribucion de diferentes actores y su papel en la conformacién de
las acciones de salud fuera y dentro de la institucion.

Un ejemplo de esto, al interior de la institucién, es el papel secundario que aun se otorga
a trabajadoras sociales y educadoras de la salud. Este personal lleva a la practica
numerosas acciones en la ejecucion de los programas, como son las visitas domiciliarias,
las entrevistas para la afiliaciébn a los programas y el contacto con la asamblea vecinal
para el establecimiento de los comités ciudadanos de salud. Sin embargo, este personal
no cuenta con los espacios para presentar propuestas o participar en las instancias de
discusion, que estan conformadas para la participacion de médicos, directivos y algunos
ciudadanos. De esta forma, al no reconocerse su contribucion, se pierden las
posibilidades de incorporar el punto de vista de actores que también conocen de forma
muy cercana las condiciones, relaciones y necesidades de la comunidad.

Esto puede ser el resultado de programas que plantean la interaccion entre el SSDF y los
ciudadanos como una relacion médico-usuario e incluso como prestador de servicio-
cliente, a pesar de la orientaciébn democratica que se impulsa dentro del discurso de la

misma institucion. Esta relacion es el eje que rige la mayor parte de las practicas en los
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centros de salud y que tendria que ser tomada en cuenta al disefiar estrategias para
incluir nuevos actores y hacer posible cambios en la organizacion institucional.

La mayor transformacion del sistema en términos de participacién ciudadana es la
presencia y el trabajo de los comités ciudadanos de salud, que significan un nuevo donde
los ciudadanos intervienen en asuntos relacionados con acciones de salud en su contexto
inmediato, vinculados directamente con la SSGDF.

No obstante, los comités ciudadanos de salud han quedado limitados a la funcién de aval
en el control de calidad del sistema, siguiendo indicadores impuestos desde la institucion
que no incorporan las condiciones y necesidades de los contextos locales. Esta funcion
hace que los comités ciudadanos trabajen dentro de marcos con un minimo de flexibilidad
para el ajuste, con lo que se pierden sus posibilidades de enriquecer las politicas de salud
a través de la deliberacion en los diferentes niveles que conforman el sistema. La forma
en que estos comités se constituyen y trabajan actualmente, corre el riesgo de soélo
reproducir las practicas y la distribuciébn de poder que se pretenden cambiar con la
intervencion ciudadana, al seguir dos principios generales, muy comunes en la
construccién de la ciudadania en América Latina: dinero e informacion al consumidor
(Cansino y Covarrubias, 2007).

Los resultados de este estudio indican que las intervenciones promovidas como parte del
establecimiento del sistema de salud en el DF, bajo una nueva estructura gubernamental,
han sido importantes en la promocion, la credibilidad institucional y en cierta medida, la
mejora de los servicios, sentando las bases para nuevos compromisos y formas de
interaccion con los ciudadanos.

El proceso de participacion ciudadana en el SSDF, en los centros de salud comunitarios,
hasta el momento no tiene efectos notables en términos de inclusion de nuevos actores,

reconocimiento de pluralidad de perspectivas y creacion de espacios de control social,
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que son aspectos fundamentales de la construccion de una cultura ciudadana de la salud
a través de la participacion.

Al abordar el analisis de las iniciativas de participacion ciudadana en los centros de salud
del Distrito Federal, se han identificado algunos puntos que requieren modificaciones para
incluir efectivamente al publico en acciones de salud, aprovechando algunas de las
intervenciones que funcionan actualmente con cierto éxito.

Es importante destacar que la modificacion de estas intervenciones deben considerar
nuevas perspectivas en la forma de incluir a los ciudadanos y su incidencia en la
transformacién de los espacios institucionales, porque en su forma actual, corren el riesgo
de continuar y reforzar practicas de un sistema de beneficencia, en detrimento de la

construccion de una institucion basada en la ciudadania.
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A

Reflexiones finales

En los capitulos anteriores se han revisado diversos aspectos de la participacion
ciudadana y su establecimiento en los sistemas de salud. Como se ha visto, la inclusién
de los intereses y expectativas ciudadanas como parte del control social de las
instituciones, es todavia un asunto sin resolver, a pesar de los numerosos programas y
politicas publicas de participacién ciudadana que se han promovido en los niveles local,

nacional e internacional.

En este capitulo se presentan algunas reflexiones en torno a las dificultades de la
participacion ciudadana y su implantacion, que surgen principalmente del andlisis de las

iniciativas establecidas en los sistemas de salud.

4.1 Silencios y ausencias: Las dificultades practicas de la
participacion ciudadana

La participacion ciudadana se ha abordado, en general, como un proceso que requiere el
establecimiento de diadlogos en torno a un problema o situacién dados, en el que estan
involucrados diversos actores, quienes deben exponer su perspectiva. La figura del

didlogo aparece continuamente con expresiones como “dar la voz”, “tomar la palabra”,

“escuchar las propuestas”.
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Como se ha mencionado, en los sistemas de salud, gran parte de los modelos y
estrategias de participacion publica estan orientados a fomentar el didlogo a través de
mecanismos de informacién y consulta, que tienen como fin dar a conocer las
perspectivas ante un problema, preguntar sobre la opinion, percepcion y expectativas de
los usuarios. Incluso, a través de diversas formas, en los modelos de participacién se
contemplan procedimientos para identificar las voces dominantes, los rumores publicos, el
ruido social y la indiferencia silenciosa, que en el extremo, pueden conducir a la ruptura
del diadlogo (Beder, 2001; Sanchez Vazquez, 2007).

En muchos de los procesos establecidos, el dialogo tiene dificultades para mantenerse.
En general, las diferencias de poder entre individuos o grupos, se introducen en el dialogo,
favoreciendo la intervencién de algunos actores a costa de otros. El dialogo se radicaliza
si llega a consolidarse un esquema con un polo emisor, que se supone debe ser
escuchado, y polo un receptor, que debe escuchar. Si la autoridad se identifica con uno u
otro polo, es un aspecto que tiene importantes variaciones segun el contexto, pero en
muchos procesos asi estructurados se ha observado que en ciertas situaciones,
conducen a un abismo comunicativo entre las partes (Sanchez Vazquez, 2001; Cahuich,
2008).

Las asimetrias en el dialogo comienzan desde la identificacion misma de la autoridad del
experto con la postura institucional, quedando la autoridad en uno de los extremos, que es
la expresion en la practica de los modelos basados en la experticia.

Como se ha mencionado anteriormente estos modelos han tenido efectos cuestionables
en otros contextos, sobre todo en relacion con el uso de la participacion ciudadana para la
legitimacion de medidas (ver capitulo 1).

Bajo las condiciones en que se establece cominmente la participacién ciudadana, parece

que las dificultades en el dialogo se encuentran en una estrecha relacion entre el silencio
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y las ausencias: de conocimiento, de motivos, de interés, de objetivos comunes, de poder,
de confianza, etc. (Kothari, 2001, Wynne, 2002).

Este patron se repite en muchas instituciones de salud y el SSDF no es la excepcion. Las
iniciativas establecidas para la participacion ciudadana tienen serias limitaciones, tanto en
sus planteamientos tedricos como en la forma en que se han llevado a la practica, que
muchas veces parecen ignorar las condiciones de los sujetos a quienes estan dirigidas.
Por un lado, la participacion ciudadana en su estado actual esta mas relacionada con el
quehacer de agentes externos, como son las actividades vecinales partidistas, y con una
nocion vaga de promocion de la salud, como la que se presenta en forma esporadica y sin
estructura en las salas de espera, que con la generacion de ambientes de dialogo
incluyente dirigidos a la conformacién de una cultura de la salud (ver capitulo 3).

Por otro lado, no se promueve la incorporaciéon de actores que tienen una larga historia de
acciones de salud exitosas en la Ciudad de México. Por ejemplo, la presencia de una
amplia oferta de alternativas de salud dentro de la Ciudad de México fue una de las
referencias comunes en las entrevistas realizadas en este trabajo, y un alto porcentaje de
usuarios manifestd que el SSDF, y en general el modelo de medicina profesional del
sector salud, es s6lo una de las alternativas que frecuenta para atender su salud. Las
opciones sefialadas van desde la automedicacion, las practicas tradicionales y los
procedimientos de uso popular hasta “medicinas alternativas” como la homeopatia y la
acupuntura. Si bien se mencioné el uso de servicios privados donde se encuentran estas
opciones, parte importante esta relacionada con el acceso gratuito o de bajo costo que
ofrecen grupos de profesionistas, asociaciones civiles y organizaciones populares que
tienen como objetivo proporcionar atencion al publico, en particular a grupos sociales
vulnerables (Cahuich, 2008).

Esta discusion plantea las posibilidades de incorporar practicas diversas en los espacios

comunes de interaccién, partiendo de reconocer que forman parte del entorno cotidiano
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de las comunidades asociadas con los centros de salud, y que proporcionan soluciones a
diversos problemas de salud.

Sin embargo, la incorporacion de estas practicas alternativas no esta contemplada dentro
de las iniciativas de participacion ciudadana de la SSDF.

Esta es una ausencia notable por una parte porque, como ya se ha mencionado, las
practicas alternativas forman parte de las posibilidades que tienen los ciudadanos para
atender su salud, y por otra, porque numerosos estudios han sefialado su importancia
como conocimientos y practicas asociadas con la mejora de las condiciones de vida de
las personas, no so6lo en el plano de sobrevivencia, sino incluso en aspectos culturales y
politicos para los grupos sociales vulnerables de la Ciudad de México.

En este punto cabe preguntar: ¢cOmo se insertan las organizaciones no gubernamentales
en los esquemas de participacién ciudadana? Este tipo de organizaciones han sido
estudiadas como ejemplos de participacién en salud, que funcionan paralelamente a las
instituciones, y en general son una respuesta civil, que puede estar asociada a un franco
rechazo de las précticas institucionales (Cahuich, 2008).

Los estudios en torno a las organizaciones autogestivas que realizan acciones de salud,
son una referencia necesaria para discutir las posibilidades de contribucién del publico al
participar en los sistemas de salud.

Si retomamos la discusion en torno a la legitimidad epistémica de la contribucién del
publico, se pueden considerar las diversas asociaciones que han incidido en la
construccién de espacios (Epstein, 1996).

Por ejemplo, Gonzalez Montes (1999) ofrece un estudio detallado de una serie de
organizaciones autogestoras que fueron involucradas dentro de un proceso participativo
institucional, debido a la confluencia de condiciones que favorecieron el establecimiento
de programas integrales para la atencion de la salud reproductiva.

Las organizaciones venian trabajando de forma independiente en aspectos relacionados
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con la salud desde los afios ochenta. Esta labor hizo que las organizaciones tuvieran
contacto especialmente con mujeres de colonias populares, un grupo muy cercano a

diversos problemas de salud:

En 1991, la Fundacién Ford dio inicio a un programa de salud reproductiva en México, que
fue el incentivo para que varias de estas organizaciones vinculadas con la salud, se vieran
vinculadas en el campo de la salud reproductiva:

Con las bases conceptuales y programaticas delineadas en el documento de 1991, la
Fundacion Ford dio inicio a su programa de salud reproductiva en México. Aqui la
propuesta dio mucha importancia a la investigacion en este campo, asi como la creacion
de espacios interinstitucionales e intersectoriales para el didlogo entre académicos,
prestadores de servicios, funcionarios y ONG. Para las ONG, la fundacién tuvo una meta
ambiciosa y de largo aliento: reforzar su papel como interlocutoras del Estado, en calidad
de articuladoras de las necesidades y demandas de la poblacién. La Fundacion tuvo claro
gue para asumir plenamente el papel de las ONG debian lograr el fortalecimiento de las
estructuras organizativas comunitarias, ampliar su capacidad de negociacion y estar
presentes en las mesas de discusion de las politicas referidas a la salud reproductiva.
(Gonzalez Montes, 1999:25-26)

La intervencién de la Fundacién Ford fue la base que hizo posible incorporar en los
programas de salud reproductiva una forma de organizacién y trabajo distinta de la que
venia operando en ese campo. La intervencion de mujeres de colonias populares, hizo
posible la generaciébn de propuestas mas cercanas a las demandas y favoreci6 su
establecimiento. En este caso, las contribuciones incluyen la creacion de la “Red por la
salud de las mujeres en el Distrito Federal” (1993-2001), la generacién de politicas
publicas acordes a las demandas y expectativas de la poblacion, que tuvieron impacto
positivo en las condiciones de vida de mujeres en el D.F y la incorporacion de una
perspectiva de género y ciudadania en la salud.

Como en otros casos, el éxito alcanzado se atribuye a la incorporacién de elementos
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caracteristicos de las practicas locales, y también a las posibilidades de relaciones
sociales, que son necesarios para establecer las propuestas y darles seguimiento
(Grimberg, 2005).

La experiencia de diversas instituciones de salud y desarrollo social en el trabajo conjunto
con las ONG, no es nueva en la Ciudad de México, y tal vez por eso llama la atencion que
las iniciativas de participacién ciudadana no la incorporen de forma mas importante.

En gran medida, las ONG en el area de salud pueden considerarse un ejemplo de como
la busqueda y construccion de intereses comunes, esta estrechamente relacionada con la
negociacion de significados, la eleccion de lineas de accion, el uso de recursos y la
generacién de formas de organizacion, como el establecimiento de redes sociales. La
base de su funcionamiento es la solidaridad social, al identificarse como grupos con
problemas comunes, tales como una enfermedad o por necesidades de apoyo profesional.
La discusion de los problemas comunes y su relacibn con las instituciones
gubernamentales como ciudadanos y no como pacientes, no se contempla, excepto
cuando las condiciones se acercan a sus objetivos, como lo muestra el caso de la salud
reproductiva.

Y en este sentido, el gobierno del DF y la SSDF no ha tenido el poder de convocatoria
suficiente para generar condiciones que promuevan el intercambio entre instituciones vy
organizaciones civiles, y sus iniciativas son medidas que limitan la intervencion, en un
enfoque de contencion de los problemas de salud, mas que la solucién de los mismos,
incorporando a los ciudadanos.

La conformacion de los comités ciudadanos también muestra los problemas de la inercia
en la practica de una participacion que se construye entre la necesidad y la resistencia, e
incluso el franco y mutuo rechazo entre los usuarios y la institucion. En este caso, la
conformacion y operacion de estos comités, limitan su funcionamiento porque por un lado,

sus resultados pasan practicamente desapercibidos y tienen influencia minima dentro de
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las medidas que se toman tanto a nivel local como en otros niveles del sistema. Ademas,
permanecen ajenos a las practicas cotidianas de los centros de salud volviéndose una
instancia casi invisible para los usuarios y el personal de un centro de salud. Por otro lado,
en la percepcion ciudadana, estas estrategias no significan un cambio radical, y por ello,
se identifican como pequefias variaciones en un mismo marco institucional, con los
arreglos y conflictos de siempre.

Sin embargo, es necesario mencionar que en medio de este panorama, los comités
ciudadanos son una caracteristica notable de las iniciativas de participacion establecidas
en el sistema de salud del DF, por su potencial en la transformacion del espacio publico.
La conformacion de los comités ciudadanos vinculados a cada centro de salud, tiene un
caracter innovador y amplias posibilidades para la integracién de las discusiones a las
condiciones de contexto local, por dos razones:

En primer lugar, se hace un reconocimiento a cierto tipo de organizacién dentro una
comunidad, que aun con sus sesgos Yy carencias, marca una importante diferencia con
otros procesos de participacién, con enfoque mas individual, como los dirigidos a la
promocién del autocuidado individual y familiar. En segundo lugar, los comités ciudadanos
hacen de la participacién ciudadana una nueva figura, que ain en su forma incipiente,
ofrece elementos para incorporar nuevas presencias el espacio institucional, en la medida
gue pase a formar parte de la practica cotidiana del centro de salud.

Estos comités son espacios notables porque dan la pauta para discutir la participacion
ciudadana como préctica y presencia, como aspectos fundamentales de la construccion
de los espacios sociales donde el didlogo tiene lugar (0 no).

Esta situacidon muestra la necesidad de hacer propuestas de participacion ciudadana
desde visiones incluyentes, que podrian plantearse desde una perspectiva pluralista, con
el fin de establecer condiciones para que los didlogos continuos, como parte de la

organizacion institucional, de forma que incidan en las practicas cotidianas relacionadas
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con el intercambio de informacion, la inclusibn de diversas perspectivas y el
establecimiento de criterios éticos, politicos y epistémicos para la toma de decisiones.

No se plantea que la solucidbn sea un dialogo de expertos, para que expongan sus
perspectivas y que el publico elija la mas adecuada a sus preferencias e intereses. Desde
una perspectiva pluralista, la participacion ciudadana plantea el didlogo basado en valores
como el respeto a la diversidad, el sentido de comunidad, la justicia y la equidad,
permitiendo a los individuos reconocer, transformar y construir nuevas relaciones sociales.
Un didlogo plural e incluyente como condicién de la participacion ciudadana exige asi,
estrategias orientadas a la inclusion y evaluacién desde diferentes puntos de vista, de los
contenidos técnicos y las practicas asociadas.

En este sentido, la perspectiva pluralista establece estrechos nexos con la comunicacién y
el didlogo publico orientados a la construccion de comunidades a través de la busqueda
de significados comunes, tanto en la discusion asociada a ciencia y tecnologia como en
otros asuntos publicos.

En el caso de los sistemas de salud, la introduccién de una perspectiva pluralista abriria la
posibilidad de incorporar institucionalmente practicas que han resultado exitosas,
recuperando en gran medida el sentido de la propuesta de Alma Ata de programas de
salud con fuertes bases en la participacion comunitaria.

La participacion ciudadana se puede insertar como base fundamental de la formacién
civica, haciendo que los individuos se reconozcan como parte de una comunidad diversa,
trabajando conjuntamente, identificando problemas y generando propuestas,
contribuyendo al establecimiento de la democracia a partir de la construccién de los

publicos que la hacen posible:

Tenemos las razones para pensar que cualesquiera que sean los cambios que se puedan
producir en la actual maquinaria democratica, seran un tipo de cambios que haran del

interés del publico una guia y un criterio superiores de la actividad gubernativa, y que
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permitirdn que el pablico se forme y manifieste sus propésitos con mayor autoridad. En
este sentido, la cura de los males de la democracia si es mas democracia. La principal
dificultad, como hemos visto, es la de descubrir los medios por los que un publico disperso,
movil y multiple pueda reconocerse a si mismo hasta el punto de definir y expresar sus
intereses (Dewey, 2004: 137)

Asi, el ciudadano se realiza a través de su participacién, no s6lo como un individuo que
elige entre diferentes ofertas de servicios y personajes en una relacion basicamente
administrativa con las instituciones, sino desarrollando sus capacidades en el didlogo

publico y en la construccién de intereses comunes:

Aprender a ser humano es desarrollar mediante la reciprocidad de la comunicacién el
sentido real de ser un miembro individualmente distintivo de una comunidad; un miembro
que comparte y aprecia las creencias de ésta, sus deseos y métodos, y que contribuye a
una mejor conversion de las facultades organicas en recursos y valores humanos (Dewey,
141)

Esta perspectiva de la intervencién ciudadana, hace posible el reconocimiento de la
diversidad, dentro de una organizacion apegada a los aspectos locales, en los que esta la
base de la integracién entre diferentes niveles de asociacion.

Es mediante la participacién en el dialogo que los ciudadanos reconocen que sus
condiciones de vida y su futuro estan estrechamente ligados a su comunidad y por ello
deben participar activamente en las discusiones encaminadas a la toma de decisiones
dirigidas a alcanzar el bien comun (Agre, 2004).

En otras palabras, mas que una asociacion de intereses individuales, la comunidad es el
espacio donde los ciudadanos transforman los propdsitos en acciones, mediante la

comunicacion:

La democracia, contemplada como una idea, no es una alternativa a otros principios de la
vida asociada. Es la idea misma de vida comunitaria. [...] Dondequiera que exista una

actividad conjunta cuyas consecuencias se juzguen buenas por todas las personas
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particulares que intervienen en ella, y donde la consecucién de ese bien produzca un
deseo firme y un esfuerzo decidido por conservarlo justamente como lo que es, como un
bien compartido por todos, dondequiera que ocurra esto, habra una comunidad (Dewey,
2004:140)

Sin embargo, los resultados obtenidos en este trabajo, también indican que la perspectiva
pluralista para el desarrollo de propuestas de participacion ciudadana en condiciones
concretas resulta insuficiente, pues la inclusion de actores y el reconocimiento de
diferentes practicas dentro de procesos de participacion muchas veces no se traducen
directamente en cambios efectivos.

La deliberacién no es suficiente si no esta acompafada de la existencia de espacios
publicos que garanticen que los resultados tendran incidencia en las decisiones politicas,
(Agre, 2004; Velasco, 2006; Rabotnikoff, 2005)

En el caso de América Latina, las discusiones en torno a la participaciéon ciudadana
coinciden en que las condiciones que vive gran parte de la poblacion de la region apuntan
con frecuencia a un panorama desolador, en los que la figura del ciudadano esta
practicamente ausente.

La narrativa épica de la resistencia civil y el movimiento social, como formas de solucion
de los conflictos, suenan extrafias en un contexto donde el desafio a la autoridad y la
organizacion politica abierta son un raro lujo, que muchas veces ha implicado mas riesgos
que beneficios (Falcon, 2005) #’.

La “ciudadania a la latinoamericana” es una construccién que resulta de sistemas

autoritarios, caracterizados por politicas sociales corporativistas-populistas, de tal forma

2" Entre los estudios histdricos que plantean la situacion mencionada tenemos a Escalante
Gonzalbo, Fernando. Ciudadanos imaginarios y Falcon (2005) Culturas de pobreza y resistencia.
Una reflexion sobre la situacién contemporanea de la ciudadania y la marginacion es El reto de la
diversidad. Pueblos indigenas y Reforma del Estado en América Latina. Willem Assies, Gemma
van der Haar y André Hoekema (eds). El Colegio de Michoacan. 1999.
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que en la relacibn sujeto-Estado estan presentes numerosas estrategias de
intermediacion, vinculadas al clientelismo politico (O Donell, 1997; Cansino y Covarrubias,
2007). Por ello, especialmente para los individuos de grupos marginados, la ciudadania
consiste mas bien de un conjunto de practicas orientadas a la supervivencia en un
sistema de continua explotaciéon y dominio, donde como sujetos buscan constantemente
las formas de regatear, obstruir y pactar con la autoridad, tratando de que el sistema
trabaje con la menor desventaja posible, (Assies, 2002; Falcon, 2005).

Asi, los derechos son dadivas, que los sujetos obtienen mediante “arreglos personales”

como una forma de escape de las normas vigentes:

La historia de la conquista y la colonizacién constituyen elementos que han contribuido a la
formacién de jerarquias sociales, a menudo basadas en distinciones raciales y étnicas,
pero también en distinciones de clase y “casta”. Son bien conocidas las “tradiciones” de
autoritarismo, caudillismo, patrimonialismo vy clientelismo que influyen sobre la
conformacion de la ciudadania latinoamericana. El populismo contribuy6 a la conformacion
de practicas y percepciones respecto a la ciudadania que oscilan, hoy en dia, entre una
fiera defensa de ciertos arreglos sociales concebidos como derechos adquiridos y una
débil capacidad para articular anhelos de representacion en esferas politicas. Dichas
“tradiciones” han dado lugar a una cultura civil y politica personalizada que contrasta con el
imaginario occidental respecto a la ciudadania con sus rasgos individualistas y

universalistas. (Assies et al, 2002: 22)

Como lo documentan diversos estudios historicos y sociales, la vida cotidiana de los
habitantes de Latinoamérica esta llena de una callada y continua lucha por lograr
pequefias ventajas a pequefa escala, mas bien merodeando individualmente por las “vias
alternativas” que reafirmando los derechos comunes. En este contexto las relaciones no
son transparentes o directas, por ejemplo, el voto no es una consecuencia de una
preferencia politica, sino la retribucion o “agradecimiento” por un arreglo particular, como

lo han documentado diferentes autores (O"Donnell, 1999; Salman, 2002).
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Dentro de este contexto, la discusién respecto a la participacién ciudadana adquiere
nuevos matices, que surgen de una larga historia de desigualdad y exclusion, dando
como resultado una realidad cotidiana llena de paradojas, en la que conviven, para la
mayoria de los sujetos, posibilidades remotas de control social con altas expectativas de
intervencion exitosa para lograr la transformacién profunda de las condiciones existentes?.
En estos casos es claro que la participacion ciudadana debe plantearse mas alla del
dialogo, como una forma de apropiacion del espacio publico.

Analizar la participacion ciudadana en funcién de los espacios sociales, hace necesario
pensar mas alla del didlogo plural e introducir una perspectiva de lugar, esto es, un marco
teérico que haga posible comprender las actividades, presencias y lugares que
constituyen y son constituidos por las practicas y las relaciones, (Oslender, 2000)%.
Tomando como puntos de partida las ideas de Lefevbre (1991) y Harvey (1973), en el
siguiente apartado, se plantean algunos elementos de una perspectiva de lugar, que
contribuyen a la perspectiva pluralista, considerando que la participacién ciudadana
requiere de espacios para la construccién de identidades y practicas que transformen las
condiciones de interaccion y convivencia cotidiana entre diferentes grupos, generando un
entorno adecuado para llegar a decisiones y acuerdos incluyentes, pasando de la

deliberacién a la accion.

%8 pablo Escalante, sugiere desde una perspectiva histérica (1821-1880), la abierta contradiccién
existente entre un proyecto de crear ciudadanos para dar legitimidad a un Estado democrético y la
necesidad de mantener el control politico en el territorio mexicano, bajo las condiciones culturales,
econdmicas y sociales de ese momento: “Sin el apoyo de la moral civica, el Estado que
imaginaban era una quimera,; sin el uso de los mecanismos informales —clientelistas, patrimoniales,
corruptos- el control politico era imposible. Donde no habia ciudadanos, actuar como si los hubiera
suponia un riesgo inaceptable para la clase politica” (Escalante, 2002: 53).

%% Sj bien, como parte de los procesos de participacion deliberativos se establecen foros o mesas
de trabajo, por su caracter temporal, su organizacion y alcance, en general, estos eventos
comunicativos, no pueden ser considerados “espacios sociales” en el sentido aqui referido como
parte de una estructura.
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4.2 La presenciay la practica en la participacion ciudadana

La participacion ciudadana considerada en términos de legitimidad, empoderamiento e
intervencion, como aqui se ha presentado, esta continuamente referida al espacio publico,
donde el dialogo tiene lugar.

En ese espacio, el didlogo se materializa y alcanza a incidir, transformando el punto que le
ha dado origen, no sélo en forma de convenios y acuerdos sino en términos de relaciones
de autoridad, que quedan reflejadas en metéforas gréficas que hablan de la
internalizacién de los procesos u horizontalidad de las medidas.

Una imagen evocada por la participacion ciudadana es la plaza publica, con los diferentes
participantes involucrados en un didlogo que tiene un lugar en la vida civil, que es el sitio
donde los ciudadanos se rednen como iguales, donde reconocen como sus intereses
publicos (Light y Smith, 1998).

Las ausencias y presencias en los procesos de participacion aparecen continuamente, y
ya varios autores han sefialado la necesidad de introducir efectivamente una vision mas
enfocada al tratamiento del espacio publico, no so6lo en términos de condiciones para el
didlogo, sino en las diferentes formas que dichos dialogos adquieren como espacio social
(Oslender, 2000, Jasanoff, 2003, Scoones y Wynne, 2005).

Por ejemplo, Jasanoff (2003) y Visvanathan (2005) sefialan que en un proceso de
participacion efectivo, el establecimiento de didlogos tiene sus bases tanto en la
representacion cognitiva como en la presencia de los actores, ambos como elementos del
discurso, que intervienen en la conformacién del espacio publico.

La importancia de la intervencion en los espacios la expone Visvanathan (2005), que

analiza el caso de la atencion de la salud de las tribus descatalogadas®. La solicitud de

%En 1871, el gobierno inglés en la India elabor6 una lista de las tribus, cuyas costumbres se

consideraban fuera de la ley, y por ello, todos sus miembros fueron catalogados como “nacidos

criminales”. El catalogo incluy6 tribus ndmadas, pastores, cazadores-recolectores que pueden ser
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estos grupos, cuyos derechos apenas se han reconocido, era que la pluralidad del didlogo
se reflejara en los espacios de salud, esto es, si en el dialogo participaban médicos
cientificos y tradicionales, pacientes, familiares, victimas de tortura, psiquiatras, entonces
las politicas de salud tenian que contar con estas presencias en las practicas.

En este caso, la solicitud era no sélo la inclusion de actores, el reconocimiento de la
diversidad de puntos de vista, la validez de diferentes tipos de conocimientos, sino la
necesidad de incorporar materialmente el derecho de tener practicas acordes con sus
conocimientos propios, para poder tomar las decisiones y llevarlas a cabo de acuerdo a
su forma de vida.

A partir de este caso, Visvanathan propone la nocién de justicia cognitiva para ampliar el
campo de accion de la participacién ciudadana y llevarla a términos practicos, no como
derecho a la informacién o al didlogo, sino como parte de los derechos que defienden la
legitimidad de vivir de acuerdo a ciertos conocimientos y practicas que forman una vision
del mundo, que son requieren de acciones e intervenciones en aspectos concretos
(Visvanathan, 2005).

En este caso, la participacion ciudadana se vuelve el elemento basico para reconocer al
otro, y establecer relaciones, en términos de solidaridad, reciprocidad, e intereses
comunes, con base en el didlogo y la accion, considerando la ciudadania como un
ejercicio comprometido con la construccién de espacios legitimos.

La justicia cognitiva tiene muchas similitudes con la propuesta de participacion ciudadana,
desde una perspectiva pluralista, y hace posible el establecimiento de diadlogos

incluyentes para la transformacion de las relaciones, asi como el establecimiento de

perseguidos por la policia por su identidad cultural. En 1952, el gobierno de la India “descatalogd”
oficialmente a estas tribus estigmatizadas; sin embargo, estos grupos aun viven en condiciones de
exclusion extrema: todos los miembros de esas tribus, que representan cerca de 100 millones de
habitantes (8% de la poblacion de la India) tienen como fecha de nacimiento 1871 (Mashaweta
Devi, (2002).Year of Birth-1871. En: http://www.indiatogether.org/bhasha/budhan/birth1871.htm
Consulta: Junio 2011)
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criterios éticos y epistémicos para la toma de decisiones en asuntos importantes para la
vida de las personas, incidiendo en las préacticas.

Sin embargo, para abordar las practicas en el espacio social, como parte de la
participacion ciudadana, ademéas es necesario incluir una perspectiva de lugar, para
analizar la organizacion de los actores, asi como las practicas y sus efectos en la vida de
las personas.

La idea de presencia lleva a reconsiderar los procesos de participacion ciudadana
retomando la idea central del trabajo de Harvey (1977): los procesos sociales son
espaciales porque las relaciones humanas producen y transforman el espacio.

La organizacién de los objetos, las personas y los simbolos crea espacios conforme a las
relaciones y practicas humanas que plasma. La heterogeneidad que se observa en un
espacio urbano, por ejemplo, es una expresion de las relaciones sociales, en el mismo
sentido en que la idea de un centro, produce una periferia, y un cierto tipo de organizacién
para mantenerlas (Harvey, 1977). Al exigir presencia se plantea la intervencion en la
creacion de espacios, como resultado del didlogo.

Una perspectiva de lugar trata de abordar las multiples dimensiones del espacio social,
incluyendo su expresion material en el espacio fisico, para lo cual debe establecerse la
relacién entre diferentes construcciones tedricas con origen en la filosofia, la sociologia y
la historia (Oslender, 2000).

Estas construcciones, para el caso de la perspectiva de lugar en la participacion
ciudadana tendrian que ofrecer algunas pautas para incorporar las practicas, el dialogo y
la presencia, como puntos de partida de las interacciones entre los participantes, que
seran expresadas en la conformacion del espacio social.

Es importante destacar que en este caso, el espacio social, se considera como el
producto de un proceso histoérico, en el que estan contenidas las relaciones sociales, que

se producen, se reproducen y se representan simboélicamente también en ese espacio:
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Actualmente se considera que cada forma de actividad social define su propio espacio, y
se asume la importancia que tiene dicho elemento para la comprensién de diversos
procesos sociales como la pobreza, la migracién, el desarrollo urbano, entre otras.
(Bournazou, 2008).

La pérdida de los espacios publicos para la vida democratica es un indicador claro de la
falta de lugares para el ejercicio de la ciudadania y, como sefialan Light y Smith (1998), a
medida que aumentan sitios de reunibn como centros comerciales, o parques recreativos,
disminuye la capacidad de los individuos para pensarse como publico, es decir, como
ciudadanos que acuden a reunirse con sus semejantes, para generar una opinion e incidir

en aspectos importantes de su vida:

Las expectativas urbanas y los ideales arquitecténicos de la mayoria de consumidores en
el mundo desarrollado han sido formada en estos espacios comerciales, y por la industria
del entretenimiento que les ha ensefiado a desear estos ambientes estimulantes, vividos y
seguros. Esto ha dado impulso a una galaxia de nuevos espacios semipublicos basados en

el consumo y el entretenimiento (Light y Smith, 1998: 6)

La formacion civica, compite con los espacios de consumo, en los que muchas veces se
pueden incluir las tendencias del “edutainment”, que tratan de hacer de la educacién algo
entretenido, adecuado para el individuo promedio (Light y Smith, 1998). Asi, los espacios
para el debate publico no son parte de las expectativas ciudadanas, e incluso, en muchos
lugares, llegan a ser considerados componentes molestos del entorno social. Estas
observaciones apuntan nuevamente a pensar que la inclusion en el didlogo, debe estar
acompafada por medios que promuevan las capacidades ciudadanas.

En su trabajo La produccién del espacio, Lefevbre (1991) brinda varios elementos que
pueden ser de utilidad para la construccion del marco tedrico para la participacion
ciudadana, desde una perspectiva de lugar o como un proceso espacializado, que ha
atraido la atencion no soélo de filésofos y soci6logos, sino incluso de arquitectos y

urbanistas (Nicholson-Smith, 2003).
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La idea central de Lefevbre, es comprender el espacio social como un producto de la
sociedad. Asi, el espacio no es sélo un area fisica o espacio concreto, que sirve como
escenario de las acciones humanas: forma parte y es el resultado de las relaciones que se
realizan en dicho espacio (Lefevbre, 1991).

El espacio no es un objeto cientifico separado de la ideologia o de la politica; siempre ha
sido politico y estratégico. Si el espacio tiene apariencia de neutralidad e indiferencia frente
a sus contenidos, y por eso parece ser puramente formal y el epitome de abstraccion
racional, es precisamente porque ya ha sido ocupado y usado, y ya ha sido el foco de
procesos pasados cuyas huellas no son siempre evidentes en el paisaje. El espacio ha sido
formado y modelado por elementos histéricos y naturales; pero esto ha sido un proceso
politico. El espacio es politico e ideolégico. Es un producto literariamente lleno de ideologias
(Lefevbre, 1991: 36)

Las estructuras sociales condicionan la forma del espacio. Por ejemplo en la estructura
urbana caracteristica de las sociedades industriales, sus barrios contrastantes hacen
referencia permanente a las relaciones sociales, también contrastantes de quienes los
habitan (Lefevbre, 1970). El espacio es un elemento mas de la estructura urbana, un
producto de la interaccién continua entre el espacio concreto y la dimensién social, cada
sociedad produce su espacio, su propio espacio. Por ello, la comprensién de dicha
sociedad es incompleta si en su estudio no se incluye el analisis del espacio de forma
consciente.
De acuerdo con Lefevbre (1991:45), el espacio se caracteriza por una triada conceptual
formada por:

1) las practicas espaciales, o espacios percibidos, que se refieren a la experiencia

de la vida cotidiana, a la forma en que se genera y se utiliza el espacio

2) representaciones del espacio o espacios concebidos, cuya forma depende de

l6gicas y saberes técnicos, normalizados de acuerdo a una légica de visualizacion
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hegemdnica o dominante, que se constituye como la “verdadera representacion
del espacio”.

3) espacio de representacion, o espacios vividos, en los que se presentan diversos
conocimientos y practicas menos formales, paralelas, divergentes o contrarias a la

vision normalizada, también articulados con la vida cotidiana.

A partir de esta triada conceptual, los espacios sociales pueden comprenderse en
términos de las diferencias entre lo percibido y lo vivido por unos actores y lo concebido
por otros. De esta forma, el espacio es la encarnacion de las relaciones sociales:

el espacio es un producto del cuerpo humano, y como tal se vuelve un lugar de resistencia
en su capacidad corpdrea de producir el espacio y devolver el poder a la vida cotidiana. El
espacio entonces no es directamente impuesto sobre el cuerpo, no es concebido en forma
pasiva, sino activamente percibido por actores sociales capaces y conscientes. (Oslender;
2000).

Un punto que cabe destacar es que las practicas que forman un espacio social estan

relacionadas con los espacios vividos, percibidos y concebidos, y por ello son un reflejo
de la constante interaccion entre las visiones que se encuentran en esos espacios. Asi,
frente a las normas ejecutadas, se encuentran muchas otras practicas, codificadas o no,
que conforman las experiencias, percepciones y memorias de los sujetos.

Tanto Lefevbre como Harvey en sus propuestas de analisis del espacio social, abordan el
tema de la presencia como parte de las manifestaciones visibles que tienen las relaciones
sociales. Asi, la lectura de los rasgos visibles y tangibles de un espacio tiene
correspondencias con abstracciones, representaciones y prohibiciones que marcan a una
comunidad determinada y a los individuos que pertenecen a la misma (Dimendberg, 1998).
La presencia puede revisarse al hacer una lectura o mapeo del espacio, atendiendo a las
diferentes formas, fisicas o abstractas, de dicha presencia y sus asociaciones. Esto puede

ilustrarse con un ejemplo de participacion ciudadana que tiene evidente impacto en los
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espacios publicos, como es la lucha de los derechos de las personas con capacidades
diferentes o diversidad funcional.

Este movimiento, con origenes en los EUA durante los afios setenta del siglo pasado,
sefald los efectos negativos del disefio de ciertos artefactos y espacios para la vida de las
personas con diversidad funcional, excluyéndolas de la vida publica (Winner, 1984). La
formacion de una opinidn publica sobre estos efectos llevd, con el paso del tiempo, no
solo al reconocimiento de las personas y su inclusion en la educacion y el trabajo, sino a
la formulacién de normatividades que se hacen tangibles en los espacios publicos,
mostrando la transformacién en las practicas sociales, incluyendo la percepcion publica, la
legislacion y la infraestructura, que en conjunto contribuyen a mejorar la calidad de vida
de las personas en general, sobre todo en EUA.

El ejemplo anterior muestra que la participacion ciudadana se enfrenta a la transformacién
de las practicas y de los espacios sociales, con expresiones concretas de las nuevas
presencias y los cambios en las relaciones, y por ello, debe promover el derecho a
cambiar el espacio publico, no simplemente favorecer el acceso a algo ya construido.
Siguiendo la idea de Harvey (2008), la participacion ciudadana debe dejar de ser un

simple pase de visitante, y convertirse en un proceso de construccion:

El derecho a la ciudad es por lo tanto, mucho mas que el derecho a tener acceso a aquello
que ya existe: es el derecho a cambiar la ciudad siguiendo nuestros mas profundos deseos.
La libertad de hacernos y rehacernos a nosotros mismos y a nuestras ciudades es uno de
nuestros méas valiosos derechos, y sin embargo, es también uno de los méas ignorados
(Harvey, 2008: 17)

Los conceptos del espacio social y la idea de derecho a la ciudad, de Lefevbre, ofrecen
algunas guias para el andlisis de la participacion ciudadana, por ejemplo, para establecer

las distinciones entre procesos incluyentes que no tienen efectos transformadores, como
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aguellos que promueven el uso de los espacios publicos como espacios de consumo, en
donde el visitante-ciudadano participa en un juego de simulacion.

En cierta medida, la complementariedad entre la perspectiva de lugar y la pluralista para
la participacion ciudadana puede reflejarse en propuestas muy cercanas al modelo
deliberativo situado (Harding, 1991), que estan dirigidas a incorporar diferentes
perspectivas, articulando las relaciones que se establecen en diversos espacios publicos
(ver capitulo 1). Cabe afiadir que en el modelo deliberativo situado, los espacios sociales
estan interconectados, formando redes de relaciones sociales, lo que marca un fuerte
contraste con la idea de espacios participativos que se crean de forma aislada.

Estos espacios podrian distinguirse a partir de la diferencia entre los espacios de
consumo y los espacios de derecho, que estaria en el vinculo estrecho entre los
participantes y la forma de construir los espacios, interviniendo tanto en la organizacion de
los espacios concebidos, es decir, desde el punto en el que se plantean las reglas de
conformacion, y enlazando los espacios percibidos y vividos, tanto por sus coincidencia
como por sus conflictos.

Las diferentes practicas que se manifiestan en los espacios le dan forma, y puede decirse
que el espacio social es el resultado también de los conflictos entre planes y experiencias:
a medida que mas participantes se involucran en el dialogo, aumenta el nimero de
discursos, valores, imagenes, representaciones y con ello, el potencial de disenso. Por
es0, en los procesos de participacion ciudadana, resulta de suma importancia considerar
aguellas relaciones cuyas presencias han sido habitualmente reconocidas, y con las
cuales se enfrentan las nuevas voces, que tienen que construir su lugar propio, (Hillier,
1998).

Una aproximacion desde una perspectiva pluralista y de lugar, puede contribuir al analisis
de los contextos locales, por su potencial para hacer visibles diferencias que suelen

permanecer ocultas, asi como para identificar practicas que pueden favorecer el
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reconocimiento de diferentes perspectivas frente a un tema, las normas vy
representaciones asociadas, la inclusion de actores, la transformacion de las relaciones, y

con ellas, la reconfiguracién del espacio social como un todo:

La necesidad esencial, en otras palabras, es la mejora de los métodos y condiciones de
debate, discusion y persuasion. Este es el problema del publico. Hemos dicho que esa
mejora depende esencialmente de que se liberen y perfeccionen los procesos de
investigacion y de divulgacién de sus conclusiones. [...] No es necesario que la mayoria
tenga los conocimientos y la destreza para realizar las investigaciones necesarias; lo que
se requiere es que tenga capacidad para juzgar la importancia de los conocimientos que

otros proporcionen sobre los intereses comunes (Dewey, 2004:169).

Por lo anterior, el problema de la intervencién del publico en discusiones de ciencia y
tecnologia requiere de una aproximacion que permita abordar las interacciones de
diferentes perspectivas en la negociacion de significados, tratando encontrar y construir,
con la practica del didlogo, los puntos en comudn que lleven a la transformacion efectiva de
las relaciones y a su expresion en el espacio publico.

En este caso, abordar la participacion ciudadana desde una perspectiva pluralista es
apenas un primer paso hacia una discusibn mas amplia, dirigida a comprender la
dimensién epistémica de la practica ciudadana, y con ello, establecer las bases que
permitan reconocer a los ciudadanos como participantes activos y presentes en la

generacion de soluciones.
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