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Resumen

El presente documento tiene como finalidad ilustrar al lector sobre la situacién,
en nivel de seguridad social, que aqueja a pacientes con trasplante renal en Méxi-
co, en correlacién a las consecuencias juridicas, sociales, politicas, econdémicas y
las andlogas a estas, por falta de proteccion legal. Esto en funcién a la carente apli-
cacion en materia de derechos humanos en beneficio de estos pacientes. Ademas,
no solo pretende mostrar lo desprovisto de la informacién preventiva, oportuna
y con fin orientado a la erradicacién de la insuficiencia renal crénica no solo en
el Aambito médico, sino, describir la percepcidn de los pacientes renales y los retos
que enfrentan, focalizando la invisibilidad de la lucha constante por tener medios
de inclusion efectiva, apreciando la discriminacion social e institucional (en el ni-
vel publico y privado), puntualizando la ineficacia del Estado garante, mostrando
la falta de justicia social.

Palabras clave: Pacientes renales, Derechos humanos, Desigualdad, Justicia,
Discriminacion, Invisibilidad juridica.

Abstract

The purpose of this document is to illustrate to the reader the current panorama, which
involves the situation at the level of Social Security, which afflicts patients who are
carriers of renal transplants in Mexico. In correlation to the legal, social, political, eco-
nomic and similar consequences, due to the lack of legal protection. This is due to the
lack of application of human rights in favour of these patients. In addition, to show

the lack of preventive and timely information, with a marked path to the eradication
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of chronic renal insufficiency. By presenting it, not only in the medical field, but also by
describing the perception of kidney patients and the challenges they face. Focusing on
the invisibility of the constant struggle for effective inclusion. Appreciating the social
and institutional discrimination (at public and private level). Pointing out the ineffi-
ciency of the guarantor state, showing the lack of social justice.

Keywords: Kidney Patients, Human Rights, Inequity, Justice, Discrimination, Legal
Invisibility.

Introduccion

Es increible cdmo un evento que atafie a una persona puede marcar
su vida; esto, derivado de un juego del destino que, por imposicion,
orilla al sujeto a dejar a la suerte su propia vida, provocando que éste
caiga en la voragine de la irresponsabilidad institucional. Este acon-
tecimiento ocurre a partir de un diagnéstico casi fulminante para él:
padece insuficiencia renal crénica (1rc). Dicha enfermedad se define
como la pérdida prolongada y progresiva de la estructura renal y su
funcionamiento; se origina por diabetes mellitus, hipertensién arte-
rial, inadecuada alimentacién, obesidad y factores hereditarios, y es
descrita como una enfermedad que se considera como una epidemia
a nivel global (Fundacién Mexicana del Rifién A.C., 2018), ya que es
imparcial, toda vez que la sefialada no discrimina a quien la padece.
Ese padecimiento, que ataca a los rifiones, es denominado el
asesino silencioso, ya que muestra sus sintomas cuando el mismo pa-
decimiento es de gravedad y suele provocar complicaciones en otros
6rganos, asi como enfermedades, tales como, infartos, anemia, fallas
cardiacas, taquicardias, dafios en el higado y hasta osteoporosis (de-
pendiendo del individuo aquejado). Por tanto, una vez descubierta,
es necesario que el personal médico intervenga con un tratamiento
integral que busque hacer las funciones del rifién, entre las cuales se
encuentra el filtrar las toxinas del cuerpo en sangre, remover dese-

chos de fluido extra en el organismo, ayudar a controlar la presién
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arterial, mantener huesos sanos, producir hormonas y eritropoyeti-
na (Alcaina, 2015), esta tltima ayuda a mantener al cuerpo en buen
estado nutricional, pues, al no segregarse naturalmente esta sustan-
cia, hay en el organismo un deterioro permanente, y ello puede cau-
sar la muerte.

Los procedimientos que ayudan a disminuir las molestias fisicas
en los pacientes con 1RC son la didlisis peritoneal y la hemodialisis,
abrasivos en su totalidad y de alto costo, ambos de alta gama médi-
ca y recomendados en distintas etapas de la enfermedad. Ayudan a
prolongar la vida del paciente, asi como a subsanar artificialmente el
deterioro del rifién, érgano excretor principal. Es notable establecer
que el trasplante (tratamiento sustitutivo renal), en una persona que
padece una enfermedad mortal, se vuelve el mand de las enferme-
dades cronico-degenerativas, como la citada 1rc. Es decir, “algunos
trabajos han examinado los obsticulos que enfrentan las personas
trasplantadas en paises con acceso universal a los servicios de salud;
ninguno de ellos reporta haber encontrado problemas de tipo eco-
noémico. En cambio, en paises con sistemas de salud fragmentados,
las personas trasplantadas sin seguridad social dificilmente llevan a
cabo el tratamiento, debido a sus costos econdmicos. Por ejemplo, se
ha documentado que en la India algunos trasplantados suspenden
los medicamentos, debido a sus altos costos y la falta de recursos
para conseguirlos” (Tong et al, 2011; Pinsky et al.,2004, citados en
Mercado-Martinez et al., 2014: 2093).

En este orden de ideas, la calidad de vida del individuo se ve
transformada con la sustitucion de un érgano, esto, varian los casos,
dependiendo de los factores exdgenos y enddgenos del mismo; sin
embargo, alin no existe en la medicina moderna un remedio o tra-
tamiento, accesible y econémico, que garantice (con una sola dosis)
cual antinflamatorio no esteroideo, que genere una solucién al dolor
y, por tanto, elimine el malestar. Se debe puntualizar que la Irc, aun

tratada con un trasplante de injerto renal, no se aniquila al instante,
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pues va mermando las condiciones organicas del ser humano; por
tanto, no existe cura, solo procedimientos en el area clinica que tie-
nen por objeto la sobrevivencia del ser humano que padece esta en-
fermedad.

Por ende, para conservar el cuerpo en 6ptimas condiciones, con
un o6rgano desgastado por el uso, es menester apegarse a un trata-
miento médico y, aunado a ello, acudir periédicamente a consultas,
realizarse estudios de laboratorio, llevar a cabo una dieta rigurosa,
hacer ejercicio de bajo impacto, tomar medicamento de por vida, no
estar expuesto a cambios de temperatura repentinos, controlar el
peso, verificar niveles de sustancias nocivas en sangre, etcétera. Esto
solo en el campo médico, ya que severamente se ven mermadas otras
areas de la vida del ser humano, tales como la social, la econémica
y la laboral. No obstante, cuidarse para preservar la existencia no es
una garantia, pues el cuerpo, orgdnicamente, contintia degeneran-
dose, aun trasplantado. Pero ;qué ocurre cuando personas con un 6r-
gano trasplantado deben visitar continuamente a su médico?, ;Cémo
acceden a dicha seguridad social?, ;Tienen la senda segura a una vida
libre de discriminaciones?, ;Cudl es la causa de su muerte?, ;Logran
una mejor calidad de vida?

Derivado de lo anterior, no basta con solo recibir la donacién de
un 6rgano de quien aceptd someterse a una intervencién quirdrgica
de manera voluntaria o del individuo que, en vida, consintié donar
sus organos cuando muriera para tener una segunda oportunidad
de continuar con su historia y, por ende, manifestarse. Tal que asi
(poéticamente) existe la reencarnacion en diferentes personas para
que el legado de quien entrega, cual acto de fe, perdure después de
la muerte. Pese a ello y a la nube rosa (la esperanza) que representa
el milagro de una nueva vida, se encuentran grandes inconvenientes,
como negligencias médicas, segregacion social, problemas para acce-
der a una fuente laboral, mantener economia estable, recurrentes in-

convenientes de salud fisica y psicoldgica, la forma en que son vistos



DIGNITAS 39 - ISSN: 2007-4379 - elSSN: 2594-2972 151

los pacientes renales, los retos que implica llevar un tratamiento de
por vida, los cuales han ocasionado que, en muchos casos, las perso-
nas con IRC adquieran una categoria no planteada legislativamente,
es decir, la discapacidad organica. Respecto a esto, se deberia incluir
el término discapacidad organica en el articulo dos de la Ley General
para la Inclusion de las Personas con Discapacidad por medio de la
creacion de la fraccion X111 BIS a fin de no solo visibilizar a ese sector,
sino tener precedente legal inclusivo que elimine las barreras socia-
les y de discriminacién, que otorgue proteccion juridica e integre la
seguridad social; Pasiva discriminacién (es notable destacar que en
el pais no se ha difundido informacién al respecto, pues no hay un
enfoque especifico hacia este sector social), cambios en los habitos
alimenticios (mas severos que los que se tenfan durante los procedi-
mientos de dialisis y hemodialisis) y que, al final del dia, mantienen
a quien padece 1rRC. consciente de la dependencia de su cuerpo. Asi
pues, con el firme propdsito de aportar conocimiento en materia de
derechos humanos, concibiendo, por ejemplo, lo sefialado por el in-

vestigador inglés Julio Montero respecto a la trasgresion:

... si el Estado tiene un deber de primer orden de proteger el derecho
de sus ciudadanos a la integridad personal, yo puedo tener un deber
de segundo orden de pagar mis impuestos y cefiirme a cualquier me-
dida destinada a fortalecer dicho derecho. Del mismo modo, si mi
estado fracasa sistematicamente en satisfacer este derecho, yo puedo
tener un deber de segundo orden de no seguir sosteniendo este ré-
gimen politico, o de comprometerme en alguna forma de activismo
politico o incluso de desobediencia civil. [...] Est4, claro, que los de-
beres de segundo orden son deberes institucionales, en el sentido de
que son deberes que un agente tiene respecto del récord de derechos

humanos de las instituciones que integra (Montero, 2008:1)
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En el ambito legal, es menester establecer que no se busca el
hilo negro causal de la insuficiencia renal terminal, tratada con tras-
plante renal. Por otro lado, se adelanta que, en proximos capitulos, se
abordaran los derechos vulnerados, como el derecho a la seguridad
social, a la salud y, claro, a la vida (en los diversos &mbitos que inte-
gran la persona), asi como las instituciones que vulneran indirecta o
directamente los mismos. Se puntualiza la idea de la inclusién de los
pacientes renales trasplantados. las muestran variables de compren-
sién del universo conformado por el grupo de personas que compar-
ten las mismas caracteristicas fisicas, pero que diversifican el campo
por las experiencias y padecimientos conexos que conlleva una en-

fermedad que va matando al cuerpo de a poco.
Metodologia

Planteamiento del problema: “La enfermedad renal crénica implica
la pérdida gradual y hasta permanente de la funcién de los rifiones,
desencadenando complicaciones cardiovasculares, anemia, hiper-
tension, alteraciones Oseas, deterioro nutricional y funcional, e in-
clusive, el fallecimiento de los pacientes. Anualmente se diagnosti-
can mas de 250 mil nuevos casos de ERC terminal, mientras que 2,4
millones de personas mueren por esta causa en el mismo periodo
(Espinoza, citada en el diario digital aDiarioCR, 2020).

El numeral trece de la Ley del Seguro Social, a la letra, dice: “Vo-
luntariamente podran ser sujetos de aseguramiento al régimen obli-
gatorio: 1. Los trabajadores en industrias familiares y los indepen-
dientes, como profesionales, comerciantes en pequefio, artesanos y
demas trabajadores no asalariados...;” (Congreso de la Unidn, 1995).
Pero, ;por qué mencionarlo? La respuesta es muy clara: el Reglamen-
to de la Ley del Seguro Social en Materia de Afiliacion, Clasificacion de

Empresas, Recaudacion y Fiscalizacion, en su numeral 82, fraccion 1,
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estipula lo siguiente: “No serd sujeto de aseguramiento el solicitante
que presente: 1. Alguna enfermedad preexistente, y [...]; insuficiencia
renal crénica” (Congreso de la Unidn, 2002). Asi pues, es obvio el im-
pedimento que un paciente renal tiene aun trabajando en la forma-
lidad, generando incertidumbre en la seguridad médica y, con ello,
desproteccién a nivel sanitario’.

- Justificaciones: Cientificas. Dada la creciente ola de personas
diagnosticadas con enfermedad renal en el pais, que requieren pro-
teccién del Estado mexicano, y la falta de recursos econémicos por
parte de las mismas para conseguir una somera estabilidad médica,
es conveniente permitir que los sujetos mencionados —sobre todo
los no asalariados— adquieran un seguro médico por convenio eco-
noémico de prestacién médica, eliminando juridicamente los reque-
rimientos solicitados por el Instituto Mexicano del Seguro Social
(1mss) para afiliarse a la seguridad social, asi como incluir términos
como discapacidad orgdnica en la Ley General para la Inclusién de las
Personas con Discapacidad con la finalidad de disminuir la carga del
Estado sobre este sector, mejorando las condiciones de los individuos
mencionados continuamente. Administrativas: En los paises subde-
sarrollados como el nuestro, es importante tener en cuenta el costo
por cada paciente renal y, sobre todo, recordar que un beneficiario
titular (trabajador) puede agregar a otros sin que esto represente un
aumento en las contribuciones econdémicas, no asf para distribuir re-
cursos y por ello, tener atencién de calidad. Por ello, considerar con-
venios para afiliar a un paciente no asalariado que requiera de seguro
médico, con un cobro anual, mejoraria la calidad de vida del mismo.

- Hipétesis: Al eliminar la barrera que tiene el Reglamento de la

Ley del Seguro Social en materia de afiliacién, clasificacion de empresas,

I Por otra parte, para allegarse de un hogar, es evidente que los impuestos que
se descontardn de cualquier trabajador se transformaran en un fondo para la
vivienda, el cual se convierte en un crédito (que debe atenderse por medio de
una autorizacién, que incluye la viabilidad de pago del sujeto).
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recaudacion y fiscalizacién en su numeral 82, fraccion 1, sobre enfer-
medades prexistentes, y la incapacidad del instituto para asegurar a
pacientes con padecimientos crénico no trasmisibles, como IRc, en
tratamiento sustitutivo —trasplante, didlisis o hemodidlisis—, se le
facilitard a este sector tener estabilidad médica, se eliminara la dis-
criminacion institucional.

Por otra parte, al incluir el término discapacidad orgdnica, me-
diante la creacion de la fraccion XIII BIS, en la Ley General para la
Inclusion de las Personas con Discapacidad, los pacientes que padecen
esta enfermedad podran desarrollarse integralmente en los &mbitos
personal, social, econémico, laboral, psicoemocional, etcétera mejo-
rar su calidad de vida y tener un campo de accién juridica en contra
de arbitrariedades de las autoridades gubernamentales y, en su caso,
sector privado.

- Objetivos: Inmediatos. -Demostrar las hipétesis planteadas,
establecer la forma en la que se lograran visibilizar los derechos de las
personas con trasplante renal y determinar las acciones o propues-
tas que se pueden implementar para mejorar la calidad de vida de
las mismas. Mediatos. - Que esta investigacion sea de utilidad para
trabajos posteriores en el campo del derecho, asi como difundir los
resultados.

- Material y métodos: El presente articulo, “Invisibilidad juridi-
ca por parte del Estado mexicano, hacia pacientes renales trasplan-
tados, una visién hacia los derechos humanos y la discriminacion”,
cuenta con una argumentacion justificada mediante la investigacién
de campo, cuya técnica es prospectiva y delimitada, de método docu-
mental, cuyo enfoque es mixto y de informacién explicativa. Dicho
trabajo se realizd y profundizé durante el periodo comprendido de
diciembre de 2014 a febrero de 2020.

En cuanto al espacio geografico, para la recolecciéon de datos, se
eligieron la Zona Nororiente del Estado de México, la Ciudad de Mé-

xico y el drea metropolitana (hospitales publicos de alta especialidad
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del 1mss y centros de conferencia, donde se abordaria la salud renal),
ya que son los lugares del pais que tienen mads desarrollo en la terapia
sustitutiva renal (cifras del Centro Nacional de Trasplantes) y cuen-
tan con fundaciones que brindan apoyo a los pacientes. Siendo esto
que trascienda a la normalidad para el lector, pues hay numerosos
pacientes en la condicién que desarrolla este estudio

En este orden de ideas, el trabajo de campo se llevé a cabo con
pacientes cuya enfermedad es la 1RC (cuestionario aplicado en sep-
tiembre de 2020) por ser un padecimiento que va al alza, pues hay
un incremento desmedido de nuevos diagnésticos en México, lo que
conlleva a que en este se analice informacién en la cual se engloben
estratos sociales diversos. Inexorablemente, los sujetos de estudio
fueron mayores de edad, personas con trasplante renal o con trata-
miento sustituto renal (para fines comparativos).

En relacion con lo anterior a todos los pacientes se les explica-
ron los fines, objetivos y la generalidad de la investigacion para, pos-
teriormente aplicarles un cuestionario. Por otro lado, la seleccion de
cada uno de ellos fue hecha al azar (se consider6 a quienes desearan
participar, leyeran y aceptaran el aviso de privacidad otorgado por la
sustentante de este trabajo) dentro del espacio denotado anterior-
mente. Aunado a los testimonios encontrados en grupos publicos en
redes sociales, donde la informaciéon contenida es responsabilidad de
quien la escribe y plasma en una plataforma donde todo es publico,
aunque se encuentre en grupos privados. Y que, para quien suscribe,
se sustenta en la Ley Federal de proteccion de datos personales en po-
sesion de los particulares, que, en su articulo diez, fraccién segunda,
sefiala lo siguiente: “.. No serd necesario el consentimiento para el
tratamiento de los datos personales cuando: [...] 11. Los datos figuren
en fuentes de acceso publico” (Congreso de la Unidn, 2010). Con esto
se pretende dignificar una enfermedad repleta de mitos y desconoci-
miento, darles voz a los pacientes, que, en muchos casos, se encuen-
tran olvidados e invisibilizados por el Gobierno, y buscar la protec-

cién en la ley nacional bajo una perspectiva de derechos humanos.
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Panorama desarticulado

En virtud de revelar la realidad que, al dia de hoy, tiene el 10% de la
poblacién del Estado de México (zona nororiente), como prisioneros,
comparandola con el nivel nacional (Aguirre, 2019). Siendo esta cifra
exorbitante e incluso, alarmante, pues la gravedad del asunto, salta a
la vista. Desde el punto médico, si bien es cierto muchas personas no
llegan a atravesar por procedimientos engorrosos y dolorosos, me-
nos aun cuando su salud estd en armonia.

Al ser México un pafs pluricultural, donde su gente tiene la sapien-
cia> de cuidarse con desayunos caldricos, alcohol purificado y cardio
incesante, se configura una suerte que convierte a los recursos expe-
didos por el gobierno del 4rea sanitaria en simples sobras para ali-
mentar a pacientes que reclaman su derecho a la salud. Cabe sefialar
que el contexto en que se desarrolla la 1rC no discrimina. Tamayo y
Orozco y Lastiri, en La enfermedad Crénica en México, hacia una Poli-
tica para enfrentarla, muestran la realidad que no ha sido revelada ni

por Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (Inegi):

...el problema es consecuencia de falta de accion, desarticulacién ins-
titucional y procesos mal encaminado. Hoy dia podriamos gastar ya
50% de todos nuestros recursos destinados a salud, en ECNT (Enfer-
medades Crénicas NO Transmisibles), entre ellas la enfermedad re-
nal crénica, sin darnos cuenta de ello. Si el niimero de casos que llega
a etapas tardias no disminuye de manera significativa, el impacto
economico de la ERC en el sector salud pondria en graves problemas

su viabilidad financiera... (Tamayo y Lastiri, 2019: 82).

2 Estaidea se basa en que, segtin datos del Inegi (2018), en relacién con la morta-
lidad en los mexicanos, estos tienden a padecer enfermedades relacionadas por
malos hibitos de consumo, en relaciéon con comida.
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Es lamentable esperar que el mexicano promedio logre hacer
conciencia de sus actos con campaifias de salud. Por tanto, es impor-
tante la cosmovision del ciudadano promedio. Tal como lo muestran
diversas estadisticas, como la expuesta por la Federacién Mexicana
de Diabetes, el 90% de los mexicanos tiene diabetes a causa del so-
brepeso, siendo esta la causa principal de 1rc.

Entonces, en relacion con lo imperante en este trabajo, se deben
tomar en consideracion los datos expuestos, pues son relevantes para
encausar la motivacion de los individuos trasplantados renales con el
fin de coronar la lucha y entrega por sobrevivir de este grupo vulnera-
ble, que busca la inclusién laboral, econdmica, politica, familiar, cul-
tural, e incluso personal. Pero, ;por qué mencionar estos aspectos en
su conexidad? La respuesta es evidente si se busca un justificante de la
inclusion, pues los legisladores y médicos, que tienen en un concepto
escaso de lo que es la calidad de vida, se olvidaron de mencionar que el
hecho de tener un injerto de drgano no implica tener una vida plena.
Especialmente, considerando la situaciéon de desconocimiento total de
quien deberia informar a la poblacién para trabajar en sinergia. La po-
blacién sin educacion; el Gobierno fallido, por medio de politicas pu-
blicas débiles o nulas a este sector; las instituciones de salud, a través
de sus profesionistas capacitados pero carentes de ética profesional, y
el endeble sistema juridico provocan una suerte de decadencia segre-
gada o lo que el doctor en Psiquiatria Sergio Veros Calvo (2015) llama
la anulacién, como mecanismo de defensa y que, relacionado con el
tema que atafie, es lo que, para George Orwell fue, la desmembracion

del ser humano para motorizarlo.
Invisibilidad del Estado ;garante?
En atencién a lo expuesto, se expresaran puntualmente, segun el

area médica y juridica, los devenires y penurias que atraviesan quie-

nes saben que padecen la enfermedad y quienes desconocen que la
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tienen. El que antecede sirva de vestibulo a la prevencién y, en su
caso, informacion para que se encuentren orientados sobre lo que
ocurre mds alld de la donacién altruista. Por ello, que el Estado sea
capaz de garantizar una mejor calidad de vida a personas que sufren
IRC, tratada con trasplante renal. Resultando en que, para muchos de
los trasplantados, tener una nueva circunstancia médica signifique
transformar sus vidas por completo, sin que esto represente que se
ha mejorado su calidad de vida.

Aunque se estime esto como un reproche, tener nuevos brios alienta
la busqueda implacable por la estabilidad en diferentes campos que
comprende la existencia del paciente y, al mismo tiempo, provoca un
continuo estrés por intentar adaptarse al ser humano sin 1rC a pesar
de los cuidados paliativos a los que se tenga acceso. Precisamente, es
en este momento cuando los sujetos afectados por la 1IRC pasan de
ser simples portadores de un 6rgano ajeno a ser sujetos del cambio,
y, por su calidad de trasplantados, se cree ingenuamente que ya no
habra problemas posteriores.

Ademas de los abusos que viven los individuos mencionados, no
existen regulaciones que contemplen a la discapacidad por irc, trata-
da con trasplante, dando como resultado violaciones de los derechos
de este grupo vulnerable de la sociedad.

En el Estado mexicano, segun estadisticas del Instituto Na-
cional de Estadistica y Geografia (Inegi), la causa nimero diez de
muerte en mexicanos —hasta 2016— fue la Irc, pues solo en ese afio
hubo un total de 13132 personas fallecidas por esta razén. Aunque
parezca ser poco el dato anterior, segiin lo sefialado por Centro Na-
cional de Trasplantes (CENATRA) (2019), las personas que esperan
un trasplante renal a causa de ese padecimiento sumaron un total
de 12477 sujetos solo en el afio citado. Si se compara la espera de
una oportunidad de vivir con la muerte, solo en 2016 655 personas
lograron salvarse. Al contrastarse esto con la causa ndmero uno de

muertes en mexicanos, es decir, la diabetes mellitus, la diferencia es
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abismal, pues en todos los casos se puede desarrollar un grado de
IRC, sin olvidar el niimero de individuos trasplantados hasta 2016.
Seguin lo estipulado por el Sistema Informatico del Registro Nacional
de Trasplantes (SIRNT), los beneficiados con un rifién en el primer
semestre del afio dos mil dieciocho fueron un total de 3,172 personas.

Por otro lado, si se contrapone la sobrevida del paciente tras-
plantado con la vida del injerto; segun el estudio publicado por la
Revista mexicana de urologia (2019): “Supervivencia del paciente e
injerto renal al afio de trasplante de donante fallecido; comparacion
con resultados de donante vivo (caso México)”,luego de un andlisis a
un grupo de pacientes postrasplantados entre 2003 y 2009, del Hos-
pital de Especialidades Dr. Antonio Fraga Mouret del Centro Médico
Nacional La Raza. La sobrevida postrasplante es de cinco afios en el
caso de rifiones procedentes de donaciones de cadaver y de 10 afios
en el caso de injertos de una persona viva relacionada, aclarando esto
en el ideal del drea nefroldgica.

A pesar de lo mencionado, esos datos se encuentran en el supues-
to de proyeccion de estado utdpico médico y en un ambiente de de-
sarrollo ideal. No obstante, la vida tiene diferentes circunstancias, que
propician desajustes en el trasplantado, y, por estas cuestiones, el tiem-
po de sobrevivencia varia, e incluso disminuye. Es por ello que buscar
alternativas de proteccién a este grupo peculiar se vuelve un proyecto
filantrépico, cuyo fin no solo es difundir informacion, sino influir en
la poblacién para que sea consciente de que el Estado mexicano ya no
puede mantener esta enfermedad crénico degenerativa, pues el trata-
miento del primer afio postrasplante cuesta alrededor de $200000.00
pesos (doscientos mil pesos MXN), y, si no se puede acceder a este tra-
tamiento, la didlisis peritoneal, como tratamiento de sustitucion renal,
conlleva un gasto mensual de $29800.00 pesos (veintinueve mil ocho-
cientos pesos MXN), mientras que la hemodidlisis cuesta $55200.00
pesos (cincuenta y cinco mil doscientos pesos MXN).

Santiago Lastiri Quirds (2010), en su articulo denominado “En-
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fermedad renal crénica en México: una politica nacional de salud
todavia pendiente” establece acertadas politicas publicas en materia
de integracién gradual de proteccién de pacientes renales, que se
realizan solo en el ambito médico, no en el juridico o de derechos

humanos.

Pandemia vedada por el Estado convierte al trasplantado en un despla-

zado social

Esta es una situacién que se estd convirtiendo rapidamente en un
problema grave de salud, pues 7 de cada 10 personas en México tie-
nen un grado de I1Rrc, segiin lo publicado por (Muiiiz) (2018). Con
base en datos de la Organizaciéon Mundial de la Salud (oms), el Inegi
considera que la IRC grave es una discapacidad?, que no se encuentra
incluida ni regulada en la Ley General de Personas con Discapaci-
dad (en esta se hace referencia a brindar respeto, igualdad y mismas
oportunidades; se identifican tipos de discapacidad, siendo esto lo
que tiene a la autora de este articulo en la investigacién constante
para generar argumentos sélidos y, sobre todo, una critica sobre la
inexistencia del articulo que regularia la discapacidad) u otro orde-
namiento encaminado a la proteccién del derecho a la salud.

Lo cierto es que hay hechos plausibles que cuestionan la activi-
dad del Estado. La redaccién de esa norma muestra un mundo ideal,
donde se garantiza que cada persona con discapacidad puede desa-
rrollarse e integrarse a una vida plena, pero ;es esta una realidad?

Por dltimo, refirie los derechos de las personas con discapaci-
dad, como la seguridad social, trabajo, empleo, trasporte publico,
vivienda, accesibilidad, deporte, recreacidn, liberta de expresion, ac-

ceso a la informacidn y, el mas importante, acceso a la justicia. Por

3 Elmismo instituto sefiala, en un documento publico (“Clasificacién de tipo de
Discapacidad-Histdrica”), en el subgrupo 430, que se considera como discapa-
cidad ala1rc.
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otro lado, es necesario hacer hincapié en que si bien el Estado debe-
ria evitar que las personas se sientan limitadas frente a una sociedad
donde debiera existir la igualdad de oportunidades, solo irradia la
contradiccién del significado de discapacidad para el poder, ya que,
segun lo estipulado en el articulo 2, fraccion 1X4, de la Ley General
para la Inclusion de las Personas con Discapacidad, la discapacidad
es definida como “la consecuencia de la presencia de una deficien-
cia o limitacién en una persona, que al interactuar con las barreras
que le impone el entorno social, pueda impedir su inclusién plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con los demas
” (Congreso de la Unidn, 2011). Mds aun solo enfatiza la idea de la
falta de congruencia del Estado, evidencia la ineptitud de este como
garante de los derechos humanos de ese conglomerado. De tal suerte
que exista una confusa y laxa definicion, y la falta de una definicién
concreta sobre discapacidad relacionada con la 1rcS en los ordena-
mientos legislativos mexicanos hace poner en duda a las demds. En
suma, considerando esta linea de accién de abordar como tema la
IRC, tratada con trasplante renal, desde la perspectiva de la discapaci-
dad, significa un reto de gran magnitud.

En efecto, para lograr la inclusidn de quienes pertenecen al gru-
po multicitado, se debe procurar un campo de accién. La fundacién
NEFROVida A.C, en su articulo “México, la Insuficiencia Renal Cré-
nica va en aumento”, publicado en la red social de Facebook el 18
de noviembre de 2018, y extraido del periddico digital Grupo Milenio
(Marisol Robles, 2018), sefiala de manera dramdtica y abrumadora lo
siguiente: “En nuestro pafs, cada afio se diagnostican 40,000 casos
nuevos. Es hora de humanizar las cifras y ver a los ojos el problema

de salud publica al que nos enfrentamos”.

4 Fraccién adicionada (Diario Oficial de la Federacién [DOF] 22-06-2018).

5  Cabe sefialar que todos los tratamientos de sustitucién renal —didlisis, hemo-
dialisis y trasplante renal— son para personas con IRC grave.
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Y si se compara esa cifra con la de los muertos por coronavirus
en México, que, seguin la revista digital Forbes, hasta agosto de 2020,
fue de un total de 59610 personas, solo se manifiesta la invisibilidad
del Estado hacia los pacientes renales. Bajo este actuar, para estudiar
este padecimiento en relaciéon con el &mbito de derechos humanos,
se puede establecer que es posible identificar un problema mayts-
culo, como lo refiere la médica cirujano y trasplantdloga del 1mss
Leticia Nufiez: “Solo el 10% de los pacientes con Insuficiencia Re-
nal Crénica, estd concentrada en el Estado de México, lo cual, es un
numero alarmante; esto, tomando en cuenta que solo en este Hospi-
tal (Tecimac, Estado de México), se centran mds de 1000 pacientes”
(entrevista, 2019).

En el campo legal, al ser un aspecto de estudio obscuro, el dere-
cho en la medicina se ha resuelto mediante la regulacién de procedi-
mientos médicos, pero estos han dejado de lado la inclusion social,
pues solo se enfocan buscar una correccién temporal, sin tener una
especie de protocolo postrasplante que incluya diferentes areas mé-
dicas, como el practicado antes de llevarse a cabo una cirugia que da-
ria una nueva posibilidad de vida. En ese orden de ideas, la ausencia
de leyes en torno al tema principal es un punto que se ha criticado
en este apartado. Con el fin de causar inquietud y, claro, buscar que
se engrandezca el conocimiento, y con ello, se genere conciencia, se
espera que en algiin momento se incluya un programa legislativo de
proteccidn a este sector, no solo médico, sino laboral, en relacién a

los trasplantes y la discapacidad.
La utopia ficticia de la inclusiéon

La adopcion de nuevos métodos cientificos y filantrépicos de conti-
nuar la vida en vida ha mostrado una gran demanda por esta sobre-
vida ficticia. En el caso de México, como ya se ha mencionado, hay

una falta de solidez entre el &mbito politico, econdmico y social. A



DIGNITAS 39 - ISSN: 2007-4379 - elSSN: 2594-2972 163

causa del sistema neoliberal y su falta de relacién con el ser humano,
se configura un indice utépico social, y pareciese que la aniquilacién
es lo que impera para la medicina. Aunado a la falta de regulacién
juridica, por no tomar en cuenta el tema que mantiene en esclavitud
y disciplina a un conjunto de individuos abatidos por la busqueda de
quietud, provoca la incertidumbre entre conservar su injerto o tripu-
lar lo que cavilan, para lograr un progreso en su proyecto de vida. En
virtud de que, mientras la sociedad finge su existencia misma que ge-
nera en el espectador de la enfermedad, tratada con trasplante, una
suposicion de su realidad, que, en suma, provoca las innumerables
criticas, e inclusive discriminaciones, por quienes ven este padeci-
miento como un agente extrafio. Sin embargo, a quienes entienden
el esfuerzo que implica luchar por continuar, excita la busqueda in-
cesante de una idea surrealista de vision particular para continuar la
supervivencia y, con ello, lograr mejorar calidad de vida.

A decir verdad, la aspiraciéon a un mundo ideal proviene de la
imagen de la justicia. En esta linea de accion, el premio nobel de eco-
nomia de 1998 y actual rector del Trinity Collage de la Universidad
de Cambridge, Amartya Sen, plantea su idea de justicia a partir de
un debate entre él y Jonh Rawls. El fil6sofo originario de la India ha
planteado la idea de justicia desde el sentimiento de la injusticia; la
concibe solo si hay suficientes y variados argumentos sobre ella. Sin
embargo, a falta de consenso, atin no se ha identificado un estandar-
te para todos sobre esta.

Por su parte, Carlos Pineda (2011), en un documento deno-
minado Teorias de la justicia, plasma las diferentes maneras en las
que se manifiesta: las teorias analiticas, donde se estudian, analizan
y explican los fendmenos econémicos sociales de acuerdo con sus
resultados y la manera en cémo funciona un sistema cerrado sin in-
tervencion externa; las teorfas empiricas, en las cuales incluye el co-
nocimiento préctico, es decir, el adquirido por el ser humano, debido

a las diversas necesidades que se le presentan en la vida, por instin-
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to y no como consecuencia del pensamiento fundamentado, que se
aprende sin ciencia y sin leyes; por ultimo, las teorias normativas,
que establecen las valoraciones éticas respecto a lo que se quiere ob-
tener y los fines que se persiguen.

Esas se dividen en dos teorias: las materialistas de la justicia y
las procesales de la justicia, que, al mismo tiempo, se fragmentan en
dos tipos, la del derecho natural y la del derecho racional. Al tenor
de las teorias que envuelven a la justicia, se encuentran la justicia
legal (legislacion positivizada), la distributiva (modo de distribucién
del bien comun), la conmutativa (relaciones contractuales, donde no
se atiende a las capacidades o condiciones subjetivas del individuo),
la vindicativa (aplicada con una pena proporcional en caso de con-
ducta antijuridica, por un bien comun), la retributiva (aplicada en
derecho penal) y, por tltimo, la correctiva (busca la restauracién de
la ilegalidad).

Por consiguiente, si se aborda a la justicia desde diversas pers-
pectivas, dotindose a partir del andlisis de la ley la experiencia y la
interpretacion, esta no solo tendra efectos que repercutirdn en las
partes, sino buscard intrincarse en el entramado social y publico,
pudiéndose aplicar tal vez, de forma ideal, lo atribuido a Ulpiano:
“La justicia es la constante y perpetua voluntad de dar (conceder) a
cada uno su derecho”. Pero, de sonar tan perfecto, ;por qué existen
tantos problemas de justicia a nivel mundial? Si a ese gran dilema
ideal se suma el criterio que propuso John Rawls, mismo que, desde
la postura contractualista (derivado del contrato), es decir, del pacto
social. Donde se puede identificar al contractualismo absoluto, que
fue expresado por Hobbes, quien refirié que el poder debia recaer en
un solo individuo: el rey.

Por otro lado, el contractualismo democratico, impulsado por
Rousseau y Locke, y que ha enriquecido el sistema actual, se funda
en la idea del velo de la ignorancia; por medio de esta abstraccién

se busca la creacion de los principios de la justicia, concedida por la
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imparcialidad, es decir, sin dejar que influyan aspectos exdgenos y
enddgenos de la persona, de forma que el ejercicio se torne comple-
jo, pero sin generar vicios. Ademads, se identifican dos principios: la
libertad individual y la igualdad, esta tltima se divide en igualdad de
oportunidades y la lucha por la desigualdad.

Entonces, para Rawls es valida la desigualdad, siempre y cuando
los individuos afectados tengan medios econémicos, sociales y cultu-
rales, que se estimen modestos, para tener un nivel de vida digna. Por
tanto, en esa tesitura, es politicamente correcto aceptar la desigual-
dad. Empero, segiin Amartya Sen, se propone a la educaciéon como
una estrategia para poder llegar a fortalecer el desarrollo del ser hu-
mano, Pues hace la diferencia entre capacidades y funcionamiento.
Respecto a las primeras, el individuo se desarrolla con los recursos
en su haber; mientras que, en cuanto al segundo, se opta libremente
por el funcionamiento (uso de herramientas), es decir, por un desa-
rrollo del propio bienestar, no solo por una “sobrevivencia”. En este
enfoque, orientado hacia las capacidades, en lugar de optar por fun-
cionamiento, se aplica la educacién que genere capital humano que
se subordine y se impulsa la visién de valorar la misma no solo como
un recurso para alcanzar un fin, sino, como herramienta que provoca
resiliencia y que va dotando de autodeterminacién a quien elija ge-
nerar diversidad de oportunidades y alcanzar su desarrollo integral
personal, engrandeciéndose ante la adversidad.

Por su parte, Martha C. Nussbaum propone la idea de la justi-
cia a partir de la cooperacion social; asimismo menciona que si bien
la teoria de Rawls expone que mediante el contrato social se puede
resguardar la igualdad, esta no puede garantizar los derechos de las
personas con discapacidad (de cualquier tipo). Por tanto, Nussbaum,
al explorar las fronteras del contrato social y las limitaciones de este,
busca reivindicar al ser humano, contemplandolo desde su fragili-
dad. En este orden de ideas, Nussbaum critica las teorias occidenta-

les, las cuales reflejan una completa falta de inclusion de la justicia
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para todo grupo social, partiendo de un enfoque imaginativo, en el
cual las personas se despojan de las categorias dotadas en la superfi-
cialidad de la vida: la clase social o estatus econdmico, las caracteris-
ticas propias de cada ser humano, las habilidades, e incluso la perso-
nalidad. Resulta en la eliminacién de “clasificaciones”. De modo que
se tendria una cualidad empatica de la imparticién de justicia desde
el punto notable de la educacion en la diversidad y, con ello, las mis-
mas oportunidades.

Concluyendo, desde el punto kantiano de la dignidad humana;
pero, atribuyendo que las circunstancias que envuelven a esta dig-
nidad son derivadas de la vida de cada ser humano. Entonces, las
capacidades a explotar se encuentran en diferentes entramados que
envuelven al individuo, partiendo de la vida misma, la salud, la inte-
gridad fisica, el desarrollo de la imaginacién, el pensamiento, el ra-
zonamiento y, por ultimo, el aspecto filial. Es decir, para tener una
calidad de vida digna, es menester aplicar justicia fuera del utilitaris-
mo, por tanto, de forma incluyente a quienes padecen una afeccién

o enfermedad.
El perfil del paciente trasplantado

Para comprender la diferencia entre vida y calidad de vida, en cuanto
a los trasplantados renales, no basta con hacer supuestos positivos
o negativos sobre el historial clinico de los pacientes, pues son seres
humanos, y no solo sujetos que sobreviven gracias a la donacién de
un 6rgano de un individuo o un cadaver. Es interesante encontrar el
perfil o caracteristicas similares entre los pacientes analizados y que
los sujetos mencionados tendieran a dar respuestas similares: que
iban desde identificar que son jovenes en edad productiva, es decir,

entre los veinte y cuarenta afios.
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La mayoria era receptor renal de donadores vivos, asegurados
bajo el sector publico, con un diagndstico de 1rC grave de menos de
diez afios, con una percepcién laxa sobre sobre su nuevo estilo de
vida, con escasa informacion sobre el manejo de su diagnéstico y con
un desconocimiento total sobre la discapacidad en materia renal y,
claro, sobre su derecho a una vida digna y plena.

Sobre esa situacion, un hombre de mediana edad refiere un des-
conocimiento general debido a que no fue capacitado ni informado
sobre su nuevo estilo de vida: “No sabia que después [del trasplante],
debia cuidarme de cargar pesado; yo soy albaiiil; solo me han dicho
que debo tomar agua y continuar mi vida normal”. Por su parte, Ma-
ria estaba entusiasmada por su trasplante; sin embargo, después se
entero de la realidad: “Todos [me] decian ‘vas a tener una mejor ca-
lidad de vida... vas a poder estudiar, a llevar tu vida normal y todo
eso’... Ya después del trasplante me comentaron... ‘que el rifidn tiene
cierto tiempo de vida y que unos medicamentos pueden ocasionar-
te otras enfermedades’ y cosas asi... [En aquel momento] yo iba con
la necesidad de recuperarme, iba con la emocién, pues... [y fue has-
ta después] cuando me enteré sobre esto [sus efectos y sus costos]”
(Mercado-Martinez et al., 2014: 2094)

Al cuestionar a ese sector, el mismo reporta cambios revelado-
res en el ambito laboral, se dedica al comercio informal, hace menos
de cinco afios es portador de trasplante y busca mantener una red de
apoyo constante (Aguirre, 2019). En relacion a esto, Tania, una mujer
joven, expresa su sentir en el aspecto laboral: “He tenido que mentir
sobre el trasplante y mi enfermedad para no dar lastima. Una vez, en
un trabajo, me contrataron. Y yo le dije a mi jefa que un dia al mes
faltaria, y ella habia accedido a otorgarlos [los permisos]; pero, llega-
do aquel momento, me cuestiond por qué faltaba y, al decirle que yo

debia ir a mis revisiones, ella, comenzé a burlarse de mi”.

6  Entrevista realizada por la autora
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En relacién a otros testimonios relacionados con la falta de eco-
nomiay acceso a la seguridad social en el pais, hay pacientes que ven-
den sus tratamientos y se mantienen con una medicacién minima
indispensable o, incluso, roban para lograr sobrevivir, como lo sefa-
la Lucero en una plataforma publica y digital: “@Roberto ‘G, @Jose
Mauricio ‘C’ y @Sharon ‘D’ quedan bloqueados de este grupo por
venta de medicamento a un alto costo y no hacer entrega del mismo.
No es justo que, por la lamentable situaciéon que estamos pasando
por desabasto de medicamentos, estas personas quieran abusar de
los demas”. Por su parte, el testimonio de Ethel, mujer en sus cuaren-
ta, madre de una jovencita trasplantada, preocupada por la falta de
farmacos, manifiesta lo siguiente: “Mi hija necesita firmacos para su
trasplante. Pero el desabasto me hallevado a entrar a grupos de redes
sociales para adquirirlo. Sf es mas barato, pero mi hija lo necesita”.

Sin embargo, fue sorprendente encontrar que eran los hombres
trasplantados quienes mantienen lazos estrechos con sus parejas (no
las abandonaron) y familia, asi como identificar un mayor nimero de
varones en las filas para acceso a recibir una donaciéon y, ademas de
ello, estos se incorporaban de forma expedita a su nueva vida. Caso
contrario es el de las mujeres, cuya red de apoyo se reduce incluso,
desaparece en su totalidad, pues, usualmente, estas se han encon-
trado en situaciones dificiles en sus vidas, tales como el abandono,
no solo de sus parejas, al descubrirse que tienen una enfermedad in-
curable, la orfandad de lidiar solas con esta afeccién (e incluso con
sus hijos). En este sentido, Daniela, una mujer joven, en sus treinta,
expreso su descontento hacia la pérdida de apoyo que tenia por par-
te de su consorte: “El perro ese de mi pareja me dejé con mis hijas y
me quitd el seguro. Ahora, yo me enteré de que él tiene una hija, y ni
a mis hijas les da dinero. Yo ya no puedo con los gastos. Tengo que
conseguir apoyo para dos hemodialisis mas a la semana que necesito,
pues solo puedo pagar una por semana. Tengo miedo de morirme

y que mis hijas se queden desamparadas”. Aunado a ello, soportan
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cambios hormonales constantes, derivados de los inmunosupreso-
res, que causan mayores desequilibrios en el cuerpo femenino (can-
cer, menopausia, osteopenia, dafio hepdtico y cardiaco, etcétera), a
diferencia de los varones (Peregrina, 2019),” como lo refiere Nancy,
mujer de 32 aflos, que muestra un deseo reproductivo: “Quiero ser
madre, pero me han dicho que no podré”.

Secunda a Nancy Karol, fémina que se preocupa por el estado de
su injerto renal: “Buen dia, noche o lo que sea a todos. Les agradezco
que me hayan aceptado. Yo estoy trasplantada de rifién desde hace
por la cual solicité unirme a este grupo es porque quisiera hacerles
una pregunta, quizas muchos se ofendan, de ante mano les ofrezco
una disculpa y aclaro que no es mi intencién, pero ;han tenido cam-
bios en sus niveles de creatinina por volver a sus trabajos, ha aumen-
tado, disminuido, o siguen igual? Espero y me puedan responder”.

Contrario a los pacientes trasplantados, los especialistas clini-
cos o personal de la salud en la materia adoptan una postura que
se puede considerar indolente y que, de forma figurativa, se puede
traducir en un Sistema PEPS o primeras entradas, primeras salidas
(renovacién constante en los almacenes), tal como lo menciona un
adolescente: “Quitaron a una nifa [del protocolo] porque su mama
no le echo ganas [consiguiendo recursos]. La quitaron y a mi me do-
li6 que la quitaran. lba a entrar la mia, pero me dolié que quitaran
a la otra nifia. La nifia fallecié y todo porque su mama no le eché
ganas. Yo escuché [al médico] cuando dijo ‘quiten a (...) no le echa
ganas, metan a (...) [al protocolo de trasplantes]”. (Mercado-Martinez
et al., 2014: 2090).

En palabras de Migala: “Nunca el ser humano vali6 tan poco y

el individuo tanto, pero, aun con todas sus libertades, el individuo se

7  Investigacién realizada (de 2014 a 2020), para la obtencién de grado, por Pere-
grina Arias. Cabe sefialar que esta no fue publicada.
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quedé solo, frente a la masa humana, frente a la diferencia del siste-
ma abstracto, para el cual, solo es un puntito estadistico sin rostro...”.
Y es asi que, frente a la decadencia en el presupuesto econémico,
la atencién médica alejada de lo indulgente, estan los pacientes que
quieren sobrevivir alejados de la muerte anunciada por parte de los
especialistas. A pesar de lo pesimista del prondstico, se tiene garantia
de la nitida visién de estos sobre el servicio hospitalario, asi como
del sector salud en general, el cual ha ocasionado un descontento e
incurrido en negligencia. Por la situacién econdémica, y debido al alto
costo del tratamiento requerido para continuar viviendo, quienes
padecen IRC han tenido que someterse a un régimen que los tiene
al filo del peligro. Por ende, estar a merced de un complejo sector
salud, a expensas de las finanzas del Estado, y bajo la omisién de in-
formacién sobre una pandemia silenciosa (1rRc), produce una especie
de inflacién en el sector médico, entre la oferta (6rganos para dona-
cién) y demanda (creciente incesante de enfermos renales), que, al
final, detona una crisis vedada por el Estado, en donde se busca la
aniquilacién indirecta pero concreta de los pacientes nefrépatas con
cualquiera de las opciones de tratamiento sustitutivo renal —hemo-
dialisis, dialisis o trasplante renal—.

Ahora bien, es claro el estado de dnimo de los trasplantados,
la angustia que dia tras dia afrontan, no solo en el area laboral, sino
en actividades tan comunes como abordar el trasporte publico, para
llegar a una cita médica o a su casa. Aunado a lo mencionado, res-
pecto la trasmision de la informacién de su padecimiento, los suelen
mencionados suelen indicar que su transmisor refleja un interés in-
clinado hacia el morbo, cuyo propdsito es incomodar al emisor (tras-
plantado renal). El estricto régimen alimenticio, asi como el cuidado
personal forman por si mismos ya una barrera frente a la heteroge-
neidad social.

Por otro lado, la ignorancia de los demds impone a los tras-

plantados un andar desalentador, pues entre malos tratos e inclu-
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so discriminacién ponen su riesgo la integridad fisica en diferentes
establecimientos por conseguir o conservar trabajo, que les ayuda
a mantener su seguridad médica y, por ende, a conservar su vida.
Pero, ;por qué mencionar esta discriminacién? Para contestar esta
pregunta, la respuesta esta implicita en la Ley Federal para Prevenir
y Eliminar la Discriminacion, que, en su numeral primero, fracciéon

tercera, sefiala lo siguiente:

Distincion, exclusidn, restricciéon o preferencia que, por accién u
omision, con intencién o sin ella, no sea objetiva, racional ni propor-
cional y tenga por objeto o resultado obstaculizar, restringir, impe-
dir, menoscabar o anular el reconocimiento, goce o ejercicio de los
derechos humanos y libertades, cuando se base en uno o mas de los
siguientes motivos: el origen étnico o nacional, el color de piel, la
cultura, el sexo, el género, la edad, las discapacidades, la condicién
social, econdémica, de salud o juridica, la religion, la apariencia fisica,
las caracteristicas genéticas, la situacién migratoria, el embarazo, la
lengua, las opiniones, las preferencias sexuales, la identidad o filia-
cidn politica, el estado civil, la situacién familiar, las responsabilida-
des familiares, el idioma, los antecedentes penales o cualquier otro

motivo ... (Congreso de la Unién, 2003)5.

En sintesis, con base en lo anterior, el lector podria pensar que
se estd cayendo en juicios de valor; sin embargo, se busca atender la
gesta de nuevo conocimiento para, posteriormente, comprenderlo e
inmediatamente presumirlo de ser juzgado como positivo o negativo
(mediante una serie de bagaje individual). Por ultimo, se tomara la

decision que sugiera aceptar o rechazar una situacién o idea.

8  Ley publicada en el dof el 11 de junio de 2003.
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En adicién, Hanna Arendt, respecto a la banalidad del mal, vin-
culada al caso Eichman en Jerusalén, y respecto a los juicios de valor,

establece lo siguiente:

desde Socrates y Platdn, entendemos que el pensamiento es el dialo-
go silencioso que el Alma tiene consigo misma, al negarse a ser una
persona, Eichman paso a ser su propia victima, al renunciar a una de
sus mas grandes virtudes, la capacidad de pensar y, como consecuen-
cia, dejo de discernir. Fue la incapacidad de pensar la que hizo posi-
ble que muchos hombres, cometieran atrocidades que no se habian
visto. La esencia del pensamiento, no es la del conocimiento, si no
la que distingue entre el mal y el bien, entre lo bello y feo; buscan-
do que el pensar, de fuerza a las personas, para que puedan evitar
los desastres en aquellos momentos en lo que todo parece perdido
(Arendt, 1961).

Si bien lo anterior se considera como una visién filoséfica de uno
de los acontecimientos mas dolientes de la historia (Segunda Guerra
Mundial) por los crimenes de lesa humanidad, ;No es claro que ne-
garse al proceso del pensamiento, en el caso de ser parte de la situa-
cién establecida, provoca entonces que se deje delado la naturaleza
del ser humano? Y que, si se asemeja a la invisibilidad de los pacientes
renales en el Estado mexicano, hace pensar que los operadores del
sistema ignoran la existencia de los individuos multicitados o supo-
nen que el hecho de que estén en sus filas para recibir atencion médi-
ca con el fin de mantenerse con vida les traera un resultado positivo.
De acuerdo con lo publicado por el portal de Gobierno federal, el
objetivo de desarrollo sostenible ntimero tres de la Agenda 2030, res-
pecto a salud y bienestar, menciona la prevalencia de desigualdades
en el acceso a la salud. Para lo cual, se pretende que la sociedad vacu-
ne a sus hijos, se fortalezcan la investigacién para generar soluciones

a préximos problemas que puedan surgir, la atencién primaria en el
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tema de salud y, claro, se refuerce la idea de tener ambientes labora-
les con acceso a seguridad social por medio del establecimiento de
politicas publicas que doten de efecto multidimensional que acelere

el desarrollo sostenible.
La legislacion y el sefiuelo de los derechos humanos

Si bien existe un marco legal que envuelve la prictica de la donacién,
el ejercicio médico-juridico de los trasplantes y, en su caso, la com-
paracién de esto con otros cuerpos legales, actualmente no se identi-
fican politicas publicas implementadas por el Estado que hagan una
intervencion que favorezca la difusiéon constante de la prevencion
del padecimiento multicitado (1IRc) y sus consecuencias, asi como la
inclusion de las personas con esta enfermedad, sobre todo de las que
se encuentran en tratamientos de sustitucion renal, que, para el pre-
sente ensayo, son los pacientes trasplantados.

Al considerar lo anterior, se puede atender a instrumentos legis-
lativos, como la Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos
de 1917, que muestra los caracteres genéricos de posicionamiento de la
nacion y que se encuentra impregnada de la sangre de los proceres re-
volucionarios, sin dejar de lado el movimiento de villistas y zapatistas,
concluyéndose su elaboracion bajo el mandato de Carranza, en albores
del siglo xx. Esta es importante para el tema que nos ocupa, ya que fue
la primera en reconocer los derechos sociales y, en la actualidad, se ha
diversificado frente a los nuevos retos de la sociedad contemporanea,
convirtiendo las vidas de los que bajo ella se encuentran en presas de la
deshumanizacién que se vive, por parte de los operadores del sistema,
mismos que dan forma, gestion y aplicacién de este. Hay un abismo
entre lo plasmado y lo que en la practica se realiza (en cuanto a datos
de orden de la seguridad social en el pafs).

El primer numeral no solo es un apremiante y tajante precep-

to, ya que reconoce los derechos humanos y da pie a la admision de
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los tratados internacionales, ademas de puntualizar la igualdad y el
deber ser de un mal actuar, sobre la discriminacion, que suele efec-
tuarse de manera vedada a las personas con discapacidad o con aflic-
ciones de salud. El articulo cuarto de este mismo ordenamiento, en
su parrafo cuarto, hace referencia al derecho a la salud, estableciendo
la manera de acceso a ella, refiere, ademas, la forma en la que se po-
dra expedir las leyes en materia de salubridad (articulo setenta y tres,
fraccion décimo sexta). Resultando en la diversidad de reglas que,
sistematicamente, han marcado la legalidad de este pais, generando
normas como la ley general de salud y su reglamento, el marco nor-
mativo sobre trasplantes y el control sanitario de los drganos.

Como se puede apreciar, los derechos sefialados con antelaciéon
fueron positivizados y son obligaciones para el Estado parte, cons-
trifiendo al Gobierno a tomar decisiones para garantizar, promover
y proteger los mismos. Para el derecho internacional, los derechos
humanos son inherentes a todos los seres humanos, ademas de ser
universales, inalienables, garantizados por la ley, iguales, interdepen-
dientes, no discriminatorios e indivisibles; segtin lo sefialado por la
Comision Nacional de Derechos Humanos (CNDH), estos son hori-
zontales. En el caso de México, la reforma del afio 2011 fue un par-
teaguas, pues gracias a ella se modificé la visién tenia la sociedad
respecto a la autoridad, colocando al individuo como pieza central
de actuacién.

Es decir, plasmar todos los derechos humanos de los tratados in-
ternacionales, donde México ha ratificado su aplicacion, los convirtié
en derechos constitucionales, dando como resultado aplicacién nor-
mal bajo el principio pro persona (la ley mds favorable). En caso de vio-
laciones a estos, se deberd investigar, sancionar y hacer la reparacién
pertinente. Pero si la Carta Magna sefiala estos derechos en su cuerpo
legal, ;por qué existen violaciones de ellos actualmente? Este famoso
cuestionamiento ha colocado a muchas personas frente a una lucha

constante por empoderar a cada persona, sin importar el color de piel,
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profesion, edad, religidn, etcétera, para tener igualdad de oportunida-
des, equidad, inclusion y, en consecuencia, calidad de vida.

Todo indicaria que, para el pafs, ya se tendrian incluidos todos
los tipos de escenarios juridicos inclusivos. Pero hay lagunas norma-
tivas para el colectivo de trasplantados renales. La Ley General de Sa-
lud’, en los numerales primero, cuarto, quinto, setentay tres y ciento
veintitrés de la Constitucién Politica de los Estados Unidos Mexica-
nos, encuadra las competencias o facultades de los servicios de salud
del pais, su organizacidn, la positivizacion del trato a de quienes acu-
den a las instituciones sanitarias™. De ahi que se cumplan los obje-
tivos que dignificarian a esta norma, tales como el fortalecimiento
del sistema de salud, el mejoramiento de las condiciones de salud a
nivel nacional, el trato igualitario en los servicios de salud vy, claro,
la garantia del derecho de justicia social. Dicha normativa, denle su
Titulo Décimo Cuarto, se muestra la transcendencia de la Secretaria
de Salud en materia de trasplantes, donacion y la perdida de vida;
hace referencia al uso de los recintos donde se dara el milagro de la
nueva vida, a la manera en la que cada institucion deberd guiarse,
conforme a un protocolo, para generar un programa de trasplan-
tes, generandose, ademads, una especie de contrato, en el cual se da
el consentimiento de quien donard, asi como las circunstancias de
tiempo, modo y lugar, en el caso de érganos, tejidos, sangre y células.

Asimismo, presenta cuestiones de orden penal, que incluyen
también a la Comision Federal para la Proteccién contra Riesgos
Sanitarios (COFEPRIS), para el caso de las donaciones de 6rganos,
tejido, células o sangre. Mientras que el Reglamento de la misma (pu-

blicado en el DOF el 26 de marzo de 2014), especifica la regulacién

) Este cuerpo normativo se dio a conocer en el dof en 1984, durante el sexenio
del entonces presidente Miguel de la Madrid.

10 Dar un trato empatico a los demds debe estar tutelado por el respeto a los dere-
chos humanos; con ello se puede reconocer la diversidad de todas las personas.
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de la practica y manejo de lo sefialado, ademas de detallar los datos
necesarios para el consentimiento expreso de la donacién de érga-
nosy coloca en una posicién comprometedora a quienes quieren, de
forma altruista, regalar vida sin tener parentesco con la persona que
recibira el trasplante, pues se pide que este consentimiento expreso
se realice frente a un notario publico y, claro, invirtiendo recursos
econdémicos del erario publico.

Como es notable, existe un complejo sistema juridico alrededor
del derecho internacional y nacional, en cuanto a la cultura de los
derechos humanos y la donacion de érganos, que no se encuentra
robustecida en favor de lo que ocurre después de la misma. Pues la
realidad de los pacientes con IRC SE ENCUENTRAN entre citas médicas
en medio de burocracia, pérdida de tiempo, por la falta de organiza-
cién para programar las mismas o por adquisiciéon de medicamento,
compra y venta de productos farmacéuticos en el mercado negro (en
caso de no contar con seguridad social), exposicion constante de la
integridad fisicay, claro, falta de oportunidades, ajustadas a su situa-
cién diagnostica. Lo cual. solo genera desplazamiento e invisibilidad.
Aunque existen fundaciones e institutos como el Centro Nacional
de Trasplantes (CENATRA), que buscan difundir, informar y apoyar,
estos recintos no proponen una verdadera calidad de vida después
del trasplante.

Pero, en realidad ;qué violaciones de derechos humanos se esta-
rian manifestando en contra de este grupo? No basta mantener con
vida a un ser humano que va muriendo organicamente de a poco;
tampoco basta brindar un trato especializado acorde con las habili-
dades del individuo, reconociendo su diagndstico, apoyando su con-

tinuo tratamiento y proyectando su dignificacién por medio de un

11 De ahi la importancia de la prevencidn, pues, como ya se ha sefialado, los sin-
tomas de la 1rc, se ven reflejados en etapas avanzadas y son, usualmente, irre-
versibles.
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entorno que provea seguridad, a una poblacidén que espera se vuelva
seriada y normalizada.

Lo cierto es que hay hechos plausibles que cuestionan la acti-
vidad del Estado, como la redaccién de Ley General de Personas con
Discapacidad que muestra un mundo ideal, donde se garantiza que
cada persona con discapacidad puede desarrollarse e integrarse a una
vida plena, pero ;es esta una realidad? Refuta ello la Declaracion Uni-
versal de los Derechos Humanos, la cual sefiala que si bien todos hemos
nacidos libres e iguales, en la practica puede constatarse una situa-
cién diferente: por ejemplo, hasta el afio 2019, de acuerdo con datos
del Banco Mundial, el 15% de la poblacién mundial presentaba una
discapacidad, ademas de enfrentarse a obstaculos de inclusién social,
econdémicos, peor estado de salud, niveles inferiores de ocupacion,
deficiencias de prestaciones de servicios, salarios bajos, prejuicios
discriminatorios y estigma social.

Asi, si existe igualdad y, por tanto, se reconoce el derecho a no
ser discriminados, ;De que sirvi6 que en el afio 539 a. C. Ciro el Gran-
de, tras conquistar Babilonia, donde tuvo la oportunidad de exten-
derse por Grecia, India y Roma, anunciara que todo esclavo era libre
en el denominado Cilindro de Ciro” si, llegado el afio 27 a.C., la gente
se regia bajo normas que se determinaron como derecho natural y,
aun asi, continué siendo pisoteada por el poder (en sus diversas for-
mas), logrando encrespar a las masas mds vulnerables (entre revolu-
ciones y muertes de europeos)?

Tiempo después llegé Gandhi para levantar la voz, proclaman-
do derechos humanos para todos y, a pesar de eso, hubo personajes
como Hitler que no estuvieron de acuerdo y, tras tanto desgarriate y
sangre derramada, en 1945 se formé una causa comun, unificindose
las Naciones Unidas con el firme propdsito de reafirmar la fe en los

derechos humanos fundamentales en la dignidad y valor de la per-

12 Primer documento juridico reconocido de derechos humanos.
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sona humana. Asi, cada vez es mayor el interés por derrumbar las
barreras sociales y ampliar la cosmovision de inclusiéon de personas
con discapacidad, como lo expresa la Convencion de las Naciones Uni-
das sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (CRPD), que
impulsa la integracién de este grupo en el &mbito social, exponiendo
el progreso a nivel internacional y nacional de la proteccién de los
derechos de las personas con discapacidad.

El Pacto suscrito en San José de Costa Rica el dia 22 de noviem-
bre de 1969 estipula la defensa de los derechos humanos como el
acceso a la justicia, igualdad ante la ley o libertad personal; fue ra-
tificado por México en 1981 en la Constitucion Politica de los Esta-
dos Unidos Mexicanos como parte de los tratados internacionales,
en donde se establece que en el Estado mexicano se gozaran de los
derechos humanos positivizados en la Carta Magna y los plasmados
en los tratados internacionales, reconocidos por este, con el fin de
proteger garantias sin restricciones de ejercicio. En este orden de
ideas, la Convencion sobre los Derechos de las personas con discapaci-
dad y su Protocolo Facultativo® sefialan la proteccidn, aseguramiento
y promocioén de las condiciones iguales de goce y disfrute de todos
los derechos humanos para este grupo vulnerable, exponiendo la in-
dolencia del Estado ante su falta de politicas publicas que incentiven
la intencién de no obstaculizar, menoscabar o dejar sin efecto el re-
conocimiento de los individuos con discapacidad, incluyendo a los
trasplantados renales.

En resumen, se debe luchar por que no se impedida el goce o
ejercicio de los derechos humano para acceder a igualdad de condi-
ciones, para que se hagan adecuaciones con el fin de implementar
acciones necesarias que faciliten la integracién, convivencia y par-

ticipacién de quienes tienen 1RC con el fin de enaltecer los derechos

13 Adoptado el 13 de diciembre de 2006. Resolucion de la Asamblea General de las
Naciones Unidas.
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humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, econé-
mico, social, cultural, civil, etc.

En razon a ello, la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible, en
sus objetivos de desarrollo sostenible (ODs), integra metas en referen-
cia a las personas con discapacidad y efectivas a las personas en situa-
ciones vulnerables. Ante esta realidad, es importante que se propicie
la educacién inclusiva, tal como lo ha hecho la Comisién Nacional
de Derechos Humanos (CNDH) a través de sus diversas comisiones
estatales, como la del Estado de México, cuya misiéon es promover
una cultura en derechos humanos, asi, como buscar la prevencion,
defensa y atencién de violaciones de los mismos. Sin embargo, ac-
tualmente, la imagen de esta institucién se ha visto envuelta en
escandalos medidticos. Pero deberia aclararse que este organismo
publico auténomo, si bien recibe quejas de presuntas violaciones de
derechos humanos, investiga el actuar u omisién de autoridades por
conductas ilicitas, formula recomendaciones publicas, denuncias y
quejas ante las autoridades, estimula la conciliacion vy, claro, realiza
otras funciones mas. Es necesario que, al momento de la imparticién
de justicia, esta institucion vele por actuar de acuerdo con la esfera
de sus facultades, mds no en la intervencion que se ha impuesto a los
diferentes poderes del estado, como el Judicial.

En medio de esta vertiente, el Catdlogo para la calificacion de
violaciones de derechos humanos (Delgado y Bernal, 2010) es un ins-
trumento que tiene el fin de homologar los criterios para la deter-
minacién de violaciones y, con esto, atribuir de forma correcta la
tipologia de dichas transgresiones a las prerrogativas inherentes al
ser humano. De esta manera, se puede encontrar, una clasificacion
acorde con el bien juridico tutelado: el derecho humano, el derecho
fundamental, que recae en el sujeto activo y, claro, el pasivo. Con ello
se logra la aplicacion consolidada del principio pro persona, con el fin
de garantizar la interpretacién juridica, para que siempre tenga el

mayor beneficio el individuo.
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En ese sentido, por medio del mismo se busca plantear la invi-
sibilidad de sujetos especificos: personas con IRC tratadas con tras-
plante, que, si bien han mejorado sus condiciones de supervivencia,
aun no tienen una calidad de vida plena. Es indiscutible el hecho de
que estos tienen desventajas respecto a quienes no padecen la enfer-
medad. El derecho a la vida, “Derecho de todo ser humano a que se
respete y preserve su vida sin que sea interrumpida o coartada por
agentes externos’, (Delgado y Bernal, 2016:67), es clave de lo descri-
to. Pero es claro que si cada paciente estd preocupado por mantener
una fuente laboral que le permita acceder a seguridad médica™ y, en

consecuencia, a los beneficios de la seguridad social.

Juan A. Tamayo y Orozco en Implicaciones de la ERC para pacien-

tes, familias y sociedad, menciona lo siguiente:

... Ademads del drea cardiovascular, los efectos en el metabolismo mi-
neral y 6seo, la acidosis metabdlica, la inflamacién, la trombosis y la
fibrosis extrarrenales vuelven muy enferma a la persona y obligan a
un elevado consumo de servicios de salud y a incapacidades laborales
recurrentes hasta que se discapacita por completo [...], La sociedad
paga el impacto laboral y financiero de estas poblaciones y las fa-
milias enfrentan la falta de respuesta social a los derechos humanos

elementales de su enfermo ... (Tamayo y Orozco, 2014-2016: 21).

Derivado de ello, es posible afirmar que la enfermedad renal
propicia una segregacion por si misma y que existe una incapacidad
del Estado por aplicar las politicas publicas en materia médica, sefia-
lada por la Academia Nacional de Medicina en México, la cual con-

cuerda con Lépez, Duran y Villanueva (“Necesidad de transformar el

14  Se debe tomar en cuenta que las personas con trasplante renal (Excepto la que
son gemelas) deben tomar medicamento de por vida, y los mismos tienen un
costo mensual de mis de $18,000.00, y la atencién médica es constante.
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sistema de salud en México”, Gaceta médica de México, p.433), debido
a la falta de recursos o falta de capacitacién, evidenciando ademas
una incapacidad de cumplir cual garante con la proteccién de este
sector.

Es necesario mencionar que, en el sector publico y privado, el
factor constancia (en el horario laboral) y la templanza sin posibili-
dad a un cambio, respecto al factor salud, colocan al individuo tras-
plantado en una situaciéon de rechazo profesional a pesar de estar
capacitado, causando una vulneracién a sus derechos a la no discri-
minacién, igualdad de oportunidades (pues hay menoscabo en las
capacidades que su propio cuerpo les limita), trato digno, diferencia-
do y preferente (considerando su vulnerabilidad), proyecto de vida
(considerando de que la parte econémica y médica es la via que pro-
picia la construccidon del fin de la calidad de vida), etcétera.

Por ultimo, pero no menos importante, si no hay un combate
en direccién a la imparticion de justicia para empoderar a este grupo,
es probable que en proximos afios, en lugar de protestas pacificas, se
observe un escenario de violencia, asi como grupos que luchan por
tomar lo que el Estado no les proveyd, para dar a conocer la incom-

petencia del Estado por no ser garante de un grupo tan marginado.
Conclusion

Hanna Arendt, en la Banalidad del Mal (1961), da una postura criti-
ca, desde su perspectiva visceral respecto los acontecimientos de la
crueldad nazi, en torno a los crimenes de genocidio (aniquilacién o
exterminio sistematico y deliberado de un grupo social por motivos
raciales, politicos o religiosos) y lesa humanidad (cualquier acto ca-
rente de humanidad y que cause severos dafios tanto psiquica como
fisicamente y que, ademads, sea cometido como parte de un ataque
integral o sistemdtico contra una comunidad), que fueron perpetra-

dos hacia un grupo especifico social; resalta la mediocridad del ser
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humano al negarse la facultad o capacidad de pensar, Lo que, como
lo indica Arendt, genera la imposibilidad para discernir entre lo bue-
no y lo malo.

Ese acto de ocultar una situacidon que, inexorablemente, ocurre
en el México (invisibilizar a los pacientes renales, en el contexto de
ser portadores de trasplante renal), estd propiciando que cada dia se
haga una brecha mas amplia entre la sociedad y las personas con en-
fermedad renal, asi como ente el Estado y el individuo o gobernado
que padece esta afeccion organica.

Por ello, para hacer un juicio objetivo e imparcial, para deter-
minar justicia y equidad, fue necesario recurrir al método cientifico
para resolver las disyuntivas planteadas en esta investigacion. Res-
pecto a esto, se deben recordar las preguntas de investigacion, entre
las cuales esta una que establece la existencia o no de algiin medio
legal en el cual se contemple la proteccion de la comunidad de tras-
plantados en el pafs.

Si bien existen instrumentos juridicos, en materia de derechos
humanos, que velan y luchan por extinguir las barreras que impiden
igualdad con el fin de haya equidad entre los seres humanos, Atin no
hay documentos legales especificos que consideren la vida postras-
plante, lo cual convierte al paciente renal en una persona vulnera-
ble social. Por lo que respecta a la inclusion del término discapacidad
organica en la Ley General para la Inclusién de las Personas con Dis-
capacidad, propiciaria no solo que a los pacientes renales trasplan-
tados se les incorpore a una sociedad libre de discriminacién, sino
que se proteja otros sectores que sufren una enfermedad crénica no
trasmisible. Si las personas con enfermedad renal quieren acceder a
un empleo del Gobierno federal o instancias privadas y resultan ser
competentes por cumplir a cabalidad el perfil de una convocatoria
laboral, pero no son admitidas por ser portadores renales y sujetos
que tienen que salir constantemente, por atencién médica, a cum-

plir requerimientos burocraticos extensos para conseguir que se les



DIGNITAS 39 - ISSN: 2007-4379 - elSSN: 2594-2972 183

otorgue su tratamiento; se les estd excluyendo de no participar en un
proceso de reclutamiento. Quienes padecen IRC se enfrentan a situa-
ciones donde no consiguen empleo por informar a su reclutador su
situacion médica (Estos podrian mentir sobre su estado de salud para
conseguir una oportunidad que configure una apuesta por poner en
riesgo su trasplante).

En resumen, buscar plasmar una situacién en la ley, que con-
temple enfermedades crénicas no trasmisibles, abriria el dialogo
para concientizar y humanizar a las instituciones privadas y publicas,
asi como al publico en general. Respecto a inscribir a las personas no
asalariadas con enfermedades preexistentes a la plantilla de benefi-
ciarios del IMSS, es claro que esto se lograria si existiera la posibili-
dad de acceder a un seguro que contemple proteccidn, tratamiento
farmacéutico, servicios quirtirgicos, atencién especializada y analo-
gas a la seguridad social (del nivel que estos pacientes requieren) por
medio de un convenio entre el instituto y el paciente, donde se pueda
pagar un minimo del 5% del costo anual (dependiendo la enfermedad
de la que se trate). Por ejemplo, seguin cifras del Instituto Nacional de
Salud Publica, sobre la 1rc, en 2017, el monto anual por paciente fue
de 8966 ddlares por parte de la Secretaria de Salud, y de 9ogr ddlares
por parte del IMSS. Entonces, tomando en cuenta un monto prome-
dio, la cantidad es de 9028.50 ddlares, que, convertidos en moneda
nacional, son $180610.18 (dependiendo la inflacion actual).

En resumen, si el paciente pagara solo una fraccidn, que equi-
valga a las aportaciones de trabajador, por la proteccion de enferme-
dades crénicas no trasmisibles, entonces pagaria una cantidad apro-
ximada de $,030.59 (cantidad obtenida de multiplicar $180,610.18 x
5%). Pero, jesto es viable para el instituto? La respuesta es si (no seria
necesario presupuesto extra, pues los pacientes a los que no se les ha
permitido incorporarse han buscado recursos para obtener seguri-
dad médica; por ejemplo, casindose con alguien que les proporcione

esta prestacién o pagando a una empresa para que esta, a su vez, les



184 Invisibilidad jurfdica de los pacientes renales trasplantados por parte del Estado mexicano

dé el alta ante el 1MsS), ya que, si la enfermedad fuera cubierta por un
empleado que se encuentre en el sector formal, se debe aplicar un
13.90% del salario diario, tal como lo indica el articulo. 106, fraccién
1, de la Ley del Seguro Social.

Por tanto, al realizar el ejercicio matematico de multiplicar un
salario minimo diario (segiin la Comision Nacional de Salarios Mi-
nimos, es de $123.22) por el porcentaje sefialado y, posteriormente
por los treinta dias del mes y por los doce meses del afio, da como re-
sultado $6,165.92 (cantidad minima de aportaciones obrero patrona-
les al 1Mss). Como puede verse, existe una relacién ganar-ganar para
ambas partes, y es notable que las posibilidades son crecientes, pues
se incluye el mejoramiento de los servicios de salud a nivel nacional.

Ahora bien, en cuanto conseguir visibilizar los derechos de las
personas portadoras de trasplante renal y determinar las acciones
que se pueden implementar para el mejoramiento de la calidad de
vida de los mismas, esto puede lograrse a través de la difusién de la
problematica en medios de comunicacién, ademas de realizar incluir
aportaciones en la en materia de seguridad social a nivel individual
y colectiva legislacion nacional. Asi, los sujetos trasplantados no en-
frentarfan obstaculos para empoderarse y conseguir, por sus propios
medios, una calidad de vida, y no solo sobrevivir cada dia, para ejer-
cer su derecho a vivir. Este escrito pretende ser una plataforma de di-
fusion y, con ello, mostrar a la autoridad las posibilidades que tienen
los trasplantados a nivel econdémico, ya que, en el nivel sanitario, la
carencia de atencion de este sector es evidente y, claro, laboral, como
un nicho profesionalizado, a quienes, se les ha negado mostrar sus
habilidades.

Es necesario educar a la sociedad, hacer un llamado a la no dis-
criminacion a través de la inclusién social, promover el enfoque de
derechos humanos positivizados, a fin de que todas las personas que
enfrentan situaciones que parecen dificiles de superar se empode-

ren. Buscando otorgar una cosmovision amplia y empatica, que les
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que procure no se apliquen juicios de valor, cuando la discapacidad
de estos individuos no puede percibirse por el sentido de la vista, pero
estd presente. Tal como lo sefial6 el psiquiatra Viktor Frankl, en su
libro autobiogréfico el hombre en busca de sentido (1959), donde sea el
mal la fuente latente en la humanidad hay que producir el bien.

Asi, bajo lo concerniente y distinguido por Arendt propicia el
pensamiento, tratando evitar cuestionarnos, ;Sera la sociedad actual
la que afronta crimenes de lesa humanidad cometidos por el Estado
mexicano y, ademads de ello, un genocidio vedado debido a la falta de
politicas publicas que propicien no solo la donacién, prevencién y
aceptacion de pacientes con IRC, que vayan mads alld del dmbito médi-
co, sino su inclusién?

El objetivo de esta investigacidn era proponer, por medio de una
estrategia, la incorporacion de la 1rc tratada con trasplante de injer-
to de rifién como discapacidad organica, conforme al enfoque que se
acufi6 desde la primera seccion (mixto) de este proyecto, en funcién
de las técnicas aprovechadas. Dentro de la adicion de creacién de una
fraccion, que contemple no solo el padecimiento sefialado, sino, pro-
fundizarlo, donde se mostraria no solo la insercién de pacientes rena-
les a la dignificacion legal de la calidad de vida.

Como lo sefial6 el doctor Mauricio Aguirre, coordinador del Pro-
grama de Trasplantes en el Hospital General Regional N° 200, perte-
neciente a Tecdmac, Estado de México (entrevista p, 2018): “Se abren
nuevas posibilidades, si se da apertura a contemplar legalmente, no
solo a pacientes nefrdpatas, si no, ademads, a otro tipo de trasplanta-
dos, tales como, de corazén, pulmon, cornea, higado, etcétera”.

Es decir, es necesario integrar un parrafo argumentado correcta-
mente a un instrumento legal; asi, el Estado estaria facultado y obliga-
do a garantizar a las personas con enfermedad renal la plena integra-
cién a diferentes ambitos de la vida, tal como lo realizan los individuos
que no tienen una enfermedad crénico degenerativa.

Y, por estadistica, segtin lo establecido por el Ministerio de Salud
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Publica de Uruguay, en el afio 2040 la causa de muerte ntimero cinco
a nivel mundial sera la insuficiencia renal.

Se finaliza con la posibilidad de proponer una adicién legislativa.

Por otro lado, se analiz6 en el inicio de la investigacion el pro-
blema en general que representa la 1rc, la cual se ha convertido en
una pandemia, asi como los tratamientos sustitutivos renales.

Asimismo, se identific6 la nula existencia sobre este tema en ma-
teria juridica al considerar la experiencia personal de la autora. Por
tanto, se determind la propuesta de inclusién del término discapaci-
dad orgdnica a una ley especifica. Gracias a lo anterior, se tuvo a bien
hacer una investigacion de campo a pacientes, abogados y personal del
sector salud para determinar si su inclusion legislativa les generaria
una consecuencia positiva. Como resultado, no solo se consigui6 una
impresion favorable del tema, sino, apoyo a la tesis “Viabilidad Técnica
y legal” (a futuro, en otro proyecto de investigacion).

También se tomaron en consideracion las condiciones en que
se podria llevar a cabo la propuesta de adicion mediante una refor-
ma a la Ley General para la Inclusién de Personas con Discapacidad:
contar con el apoyo de un legislador en el Congreso local, ademas
del apoyo de la sociedad civil, autoridades gubernamentales en ma-
teria de derechos humanos, sector salud y fundaciones. En conse-
cuencia, los pacientes trasplantados renales podran desarrollarse
integralmente, dentro de las esferas de desarrollo de la persona y, no
solo ejerzan su Derecho a vivir, si no, ademads, disfruten plenamente,
de Calidad de vida. Siendo tratados con dignidad, incluidos, no dis-
criminados y respetados, con lo que los hace ser, uno de los grupos
demograficos mas especificos y complejos de la sociedad, viviendo a
través del Trasplante. Viabilidad sectorial: En relacion a este apartado,
existe la posibilidad o el escenario favorecedor para consolidar una
relacién “ganar-ganar” entre el Estado y el paciente portador de tras-
plante renal. Ya que, se estd desaprovechando a un sector, que no ha

sido explorado y que, por el contrario, se le ha discriminado. Pues, los
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pacientes, al lograr cotizar directamente (y no por interpdsita per-
sona) a la Seguridad Social, tendria beneficios de no solo seguridad
médica (si la propuesta claro, impulsara cual cascada, el cambio en
otras legislaciones, como Ley IMSS, ISSSTE y del Trabajo, para que
se brinde especial atencién en casos de Trasplantados).

Propuesta: Adicion de Fraccion Legal al articulo 2; creacién de
la Fraccion XIII Bis, en la Ley General para la Inclusién de las per-
sonas con discapacidad. Misma que quedaria: “Articulo 2, Fracc. X111
BIS. Discapacidad orgdnica.-Es la deficiencia, alteracion, malformacion
o secuela, que deriva a consecuencia genética o patoldgica, es decir, por
enfermedades cronico degenerativas, tal como lo es la Insuficiencia Re-
nal Crénica (verbigracia) y, que afecta a los drganos internos (Rifiones,
Pulmones, Higado, etcétera), en su estructura, funcionamiento, tejidos
y células; misma, que no es perceptible a través de los ojos de los demds,
pero, que a quien se le ha clasificado dentro de ella, aun, siendo portado-
res de Trasplante Orgdnico, la sienten y padecen; de manera que, al in-
teractuar con las barreras que le impone el entorno social, puede impedir
su inclusion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad y dignidad de
condiciones con los demds.”. (Creacién de la autora, 2020)

En cuanto a lo redactado, este texto por el momento, solo red-
ne las caracteristicas de conclusiones al proyecto realizado. Sin em-
bargo, es claro que, con esto, no se buscard a un legislador (Por el
momento). Empero, esta investigacion puede ser retomada como la
base del conocimiento en materia de Derechos Humanos y Seguri-
dad Social para continuar con un proyecto de Maestria y, por qué no,
ser referente que impulse una propuesta legislativa, que se convierta
en Ley, ayude a la sociedad y, sobre todo, a visibilizar a grupos mino-

ritarios, como lo son los pacientes renales.
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