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Resumen

Cref que moriria, no por el cancer, sino por el dolor.

— Marianna Hernandez, una mujer de 58 aiios con cancer de higado y abdominal,
Ciudad de Guatemala, diciembre de 2014

Estan castigando al paciente... La vida es dificil. Y tener cancer es aun
mucho mas. ;Por qué tenemos que hacer las cosas mas dificiles?

—Dra. Eva Duarte, médica de cuidados paliativos, Ciudad de Guatemala, diciembre de 2014

Se estima que, cada afio, cerca de 28.500 guatemaltecos sufren enfermedades avanzadas
y cronicas como cancer, enfermedades cardiacas, pulmonares o renales, y VIH/SIDA.

Varios miles de estas personas padeceran dolor severo a causa de su enfermedad.

En general, este dolor puede ser tratado con medicamentos poco costosos y mitigado con
cuidados paliativos, es decir, un servicio de salud que incluya tratamiento del dolor pero
se enfoque en mejorar la calidad general de la vida de las personas con enfermedades que

limitan sus condiciones de vida.

Sin embargo, un analisis de Human Rights Watch ha comprobado que la falta de medidas
en Guatemala para garantizar el acceso a cuidados paliativos, los obstaculos regulatorios
y las reglamentaciones innecesariamente restrictivas y complejas sobre sustancias
controladas condenan a numerosos pacientes a un sufrimiento que podria ser evitado, y

esto tiene consecuencias devastadoras para ellos y sus familias.

Las 79 personas entrevistadas, incluidas 37 con cancer o sus familiares y 38 trabajadores
de la salud, describieron un dolor extremo y otros sintomas; dificultades para lidiar con un
diagndstico adverso; visitas a miltiples médicos que no conseguian tratar
adecuadamente el dolor; y a menudo largos viajes en autobuses atestados para

trasladarse hasta hospitales que ofrecen tratamiento del dolor.

Por ejemplo, Gabriel Morales, un paciente con cancer abdominal, soportd un viaje de mas
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de siete horas en autobuses piblicos cada 10 o 15 dias para trasladarse a la Ciudad de

Guatemala con el fin de obtener medicamentos para el dolor. Dijo sobre esto:

Me levantaba a la 1 a.m., caminaba medio kildmetro y tomaba el autobis
de las 2:30 a.m. Llegaba al perimetro de la Ciudad de Guatemala cerca de

las 8:00 a.m., y alli tomaba otro autobds hasta el centro de la ciudad.

Los analgésicos opioides, como la morfina, son indispensables para tratar el dolor
moderado a severo causado por el cancery otras enfermedades. Sin embargo, dado que son
derivados de la planta de adormidera —de donde se obtiene el opio—, se los considera
sustancias controladas. El derecho nacional e internacional exige que los paises encuentren
un equilibrio entre la obligacion de garantizar que las personas con necesidades médicas

legitimas tengan acceso a opioides y la prevencion de su uso indebido.

Sin embargo, nuestro analisis del sistema de control de drogas de Guatemalay las
entrevistas mantenidas con trabajadores de la salud revelaron que el sistema esta
obstinado en controlar estos medicamentos, sin practicamente tomar en cuenta a los

pacientes. Estas son algunas de nuestras conclusiones:

e Solamente cuatro hospitales piblicos o que reciben fondos gubernamentales
ofrecen cuidados paliativos: todos ellos estan en la Ciudad de Guatemala, pese a

que casi el 80% de la poblacién vive fuera de la capital;

e Solamente entre 50y 60 de los cerca de 14.000 médicos que hay en Guatemala
cuentan con los talonarios de recetas necesarios para recetar morfina, y todos

trabajan en la Ciudad de Guatemala;

e Solamente tres farmacias en todo el pais, todas ellas en la Ciudad de Guatemala,

tienen siempre en su inventario analgésicos opioides.

Los pacientes que finalmente consiguen encontrar un médico para tratar el dolor son unos
pocos afortunados, pues muchos mas mueren en circunstancias de profundo
padecimiento, sin acceso a ese tratamiento. Efectivamente, al menos 5.500 guatemaltecos
con cancery VIH/SIDA sufren cada afio debido a los obstaculos que se interponen al
acceso a medicamentos opioides de bajo costo. En un contexto en el que se prevé un
aumento de la esperanza de vida y del porcentaje de la poblacidén que tiene mas de 65

afos, es probable que también se incremente la carga que suponen las enfermedades
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cronicas. De acuerdo con datos de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), se estima
que en 2015 las enfermedades no transmisibles representaron la causa del 57% de todas

las muertes en Guatemala.

“Me acongoja pensar en todos aquellos pacientes a quienes no puedo ver”, dijo
una médica que brinda cuidados paliativos. “Hay tantas personas que no tienen
acceso a un médico que pueda recetarles opioides o al menos derivarlos a un
médico que esté en condiciones de hacerlo™.

Reglamentaciones restrictivas

La Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961, el tratado internacional que sienta
las bases para la respuesta global en materia de drogas, establece que “el uso médico de
los estupefacientes continuara siendo indispensable para mitigar el dolor” y que “deben
adoptarse las medidas necesarias para garantizar la disponibilidad de estupefacientes

con tal fin”.

La OMS incluye a la morfina y varios otros analgésicos opioides en su Lista Modelo de
Medicamentos Esenciales, que enumera los medicamentos esenciales minimos que

deben estar disponibles para todas las personas que los necesiten.

Como se senald, los paises tienen la obligacidn de regular el uso de estos medicamentos.
La Convencién Unica de 1961 establece cuatro requisitos basicos que deben cumplir los

sistemas regulatorios nacionales:

e Solamente las personas especificamente habilitadas podran manipulary
suministrar estos medicamentos;

e Los medicamentos (nicamente podran ser transferidos entre instituciones o

personas autorizadas;
e Elsuministro solamente podra efectuarse sobre la base de una receta médica;

e Se deberan conservar registros relevantes durante al menos dos afos.

La convenci6n permite que los paises apliquen requisitos adicionales, si consideran que

son necesarios. No obstante, como lo establece la OMS, los paises deben tomar la

1 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Eva Duarte, Ciudad de Guatemala, 14 de diciembre de 2014.
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precaucion de que todos los requisitos adicionales no obstaculicen innecesariamente el

acceso médico.

Las regulaciones guatemaltecas en materia de drogas son innecesariamente restrictivas,
incompatibles con las recomendaciones de la OMSy la Junta Internacional de
Fiscalizacion de Estupefacientes (JIFE), y no son acordes con las reglamentaciones

vigentes en otros paises de la region.

Un médico de medicina interna senalé: “Me enojo con el sistema. Yo sé exactamente qué
hacery cédmo hacerlo, pero [por las reglamentaciones] tengo las manos atadas...”. Algunos
proveedores de atenci6n de la salud nos dijeron que incumplian deliberadamente las
reglamentaciones para ayudar a pacientes, y se exponian asi a sanciones disciplinarias e
incluso penales. Por ejemplo, un médico dijo: “Para nosotros, no hay otra alternativa [mas
que eludir las reglamentaciones]. Tratamos en forma directa con los pacientes. ;Qué otra

cosa podemos hacer que no sea ayudarlos?”.

Varios hospitales han tomado medidas inusuales para brindar medicamentos de sus
farmacias internas a pacientes ambulatorios, sabiendo que de lo contrario no tendran

acceso a ellos.

Obstaculos
El sistema también genera miltiples obstaculos, a menudo insuperables, para médicos,
farmacéuticos y pacientes, incluido el requisito de que:
e Los médicos usen un talonario especial de recetas cuya obtencién es
innecesariamente dificil;
e Los médicos completen un segundo formulario de recetas para muchos pacientes;

e Los pacientes obtengan un sello para validar la receta antes de que una farmacia

pueda suministrar los medicamentos.

“Ninguno de los médicos fuera de la Ciudad de Guatemala cuenta con recetarios
especiales”, explic6 una médica dedicada a cuidados paliativos en esa ciudad.
“Conseguirlos es muy engorroso. Tendrian que venir hasta la Ciudad de Guatemalay

perderian un dia entero de trabajo”. Con respecto a la exigencia de validar las recetas, un
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farmacéutico dijo sobre esto: “Los pacientes estan muriendo y padecen un profundo
dolor, literalmente. No puedo enviarlos a [la oficina de validacién] en autobds. Me siento

responsable de continuar [suministrandoles los medicamentos]”.

Debido a estos obstaculos regulatorios, el uso de analgésicos opioides en Guatemala es
muy bajo: la cantidad de morfina usada por ano alcanzaria para tratar a cerca de 3.000
pacientes (el 35%) con cancer o SIDA terminal por afio, si se usara exclusivamente para
darles tratamiento. En la practica, la morfina también se usa para el dolor agudo en casos

de trauma, posquirdrgicos y otras situaciones.

Ausencia de reformas

Los médicos especializados en cuidados paliativos han planteado estos obstaculos al
gobierno guatemalteco en sucesivas oportunidades. La OMS, la JIFE y otros 6érganos de
Naciones Unidas también han instado reiteradamente a los paises a que eliminen los
obstaculos regulatorios al uso de analgésicos opioides. Mas recientemente, en abril de
2016, el Periodo Extraordinario de Sesiones de la Asamblea General de la ONU sobre el
problema mundial de las drogas inst6 a los paises a que reconsideren las
reglamentaciones y los obstaculos “excesivamente restrictivos” y a “garantizar el acceso
para fines médicos y cientificos a sustancias sometidas a fiscalizacion...garantizar el
acceso a las sustancias controladas para fines médicos y cientificos, incluido el alivio del

dolory el sufrimiento...”.

La OMS ha instado a los paises a garantizar que los cuidados paliativos estén integrados
en todos los niveles de atencidn de la salud; implementar politicas de salud y de

financiacion del sector para promover estos cuidados; asegurar que los profesionales de
la salud reciban capacitacién adecuada; y garantizar la disponibilidad de medicamentos

usados en los cuidados paliativos, como los analgésicos opioides.
Sin embargo, los sucesivos gobiernos en Guatemala no han implementado las reformas
necesarias para mejorar el acceso a analgésicos opioides por parte de pacientes con

enfermedades que limitan sus condiciones de vida.

Si bien el Ministerio de Salud cre6 formalmente una comisién de cuidados paliativos en

diciembre de 2011, Guatemala todavia no cuenta con una politica o estrategia para
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desarrollar estos cuidados y garantizar su disponibilidad fuera de la Ciudad de Guatemala.
La Gnica facultad de medicina plblica del pais no ensefna cuidados paliativos y manejo del
dolor como parte de su plan de estudios universitario, y estos conocimientos solo se

imparten en una de las tres facultades de medicina privadas.

Asimismo, los médicos especializados en oncologia, medicina interna y otras areas de
medicina que atienden frecuentemente a pacientes con enfermedades que limitan sus
condiciones de vida no reciben ninguna formacién académica ni clinica sobre cuidados
paliativos. Los médicos especializados en anestesiologia realizan una rotacién de dos

meses en cuidados paliativos.

* %k %k

El derecho internacional de los derechos humanos exige al gobierno guatemalteco
garantizar que los pacientes con enfermedades que limitan sus condiciones de vida
tengan posibilidades de acceso adecuadas al tratamiento del dolory los cuidados
paliativos. El incumplimiento de esta obligacion viola el derecho al mas alto estandar
posible de salud, y podria suponer el incumplimiento de la obligacién de proteger a las

personas de un trato cruel, inhumano y degradante.

El gobierno de Guatemala enfrenta numerosos obstaculos complejos en materia de atencion
de la salud debido a insuficiencia de recursos, infraestructura inadecuada, escasez de
medicamentos y precariedad de los servicios de salud puablicos. Garantizar el acceso
adecuado a los cuidados paliativos para todos los guatemaltecos que lo necesitan no sera
una tarea sencilla. Sin embargo, el gobierno tiene una oportunidad concreta de marcar una
diferencia real en las vidas de miles de personas, tomando una serie de medidas sencillas y
de bajo costo para eliminar los obstaculos a la provision de cuidados paliativos. Varias
medidas clave, como incluir mas formularios en cada talonario de recetas, podrian tomarse
inmediatamente y sin necesidad de reformar las reglamentaciones, y esto se traduciria en
mejoras significativas en el acceso a los cuidados paliativos para los pacientes. Otros

cambios requeririan una reforma reglamentaria.
En abril de 2016, durante el Periodo Extraordinario de Sesiones de la Asamblea General de
la ONU sobre el problema mundial de las drogas, el presidente de Guatemala Jimmy

Morales se refirio enérgicamente a la importancia de asegurar que la salud y el bienestar
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de la humanidad sean el eje de las medidas que se adopten globalmente para el control

de drogas.

Human Rights Watch considera que, como parte de sus esfuerzos para que la salud
ocupe el centro de la respuesta interna a las sustancias controladas, el gobierno
guatemalteco deberia reformar sus reglamentaciones sobre drogas y sus politicas sobre
salud para garantizar que los pacientes que sufren dolor severo a causa de distintas
enfermedades limitantes para la vida tengan acceso adecuado a analgésicos opioidesy

cuidados paliativos.
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Recomendaciones clave

Al gobierno de Guatemala:

Reformar las reglamentaciones sobre control de drogas. Las reglamentaciones
sobre control de drogas son innecesariamente restrictivas, disuaden a los médicos
y farmacéuticos de recetary suministrar opioides, y causan a miles de
guatemaltecos padecimientos que podrian ser evitados. Algunas de estas
cuestiones pueden ser abordadas inmediatamente y sin cambios regulatorios,
mientras que otras requieren reformas en las reglamentaciones. El gobierno puede
aumentar inmediatamente la cantidad de formularios de receta por talonario, y
permitir que los médicos tengan dos talonarios por vez. Deberia reformar las
reglamentaciones para eliminar la exigencia del dictamen y derogar, o al menos
modificar, los procedimientos de autorizacion. El Ministerio de Salud deberia
mantener una reunién inclusiva, en la cual participen los actores relevantes, para

informarles sobre estas reformas regulatorias.

Garantizar que la morfina oral de liberacion inmediata esté disponible en
todos los departamentos de Guatemala. Asegurar que haya al menos una
farmacia en cada departamento que tenga existencias de morfina oral de
liberacién inmediata. Cuando no haya farmacias privadas con existencias de
morfina oral, garantizar que una farmacia hospitalaria provea morfina oral a

pacientes ambulatorios.

Formular un plan de estudios universitario obligatorio sobre cuidados
paliativos y capacitacion clinica obligatoria sobre cuidados paliativos para
médicos de ciertos programas de posgrado. La Universidad de San Carlos, la
facultad de medicina mas grande de Guatemala, y la (inica publica del pafs,
deberia formular un plan de estudios universitario obligatorio sobre cuidados
paliativos, a fin de asegurar que se dicte formacién basica en esta disciplina. Se
deberia exigir a los médicos de algunos programas de posgrado que atienden
habitualmente a pacientes con enfermedades crénicas —incluidos los de
oncologia, pediatria y medicina interna— realizar rotaciones en unidades de

cuidados paliativos.
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Adoptar medidas para crear unidades de atencién de cuidados paliativos en
departamentos clave. Identificar establecimientos clave en todo el pais para crear
unidades de tratamiento del dolor y cuidados paliativos. Estos podrian funcionar
como centros regionales de cuidados paliativos y expandir los cuidados paliativos
mas alla de la Ciudad de Guatemala. Los establecimientos deberan permitir la
rotacién clinica en cuidados paliativos, y ampliar asi el nidmero de médicos con
formacion en este servicio de salud.
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Metodologia

El presente informe se elabor6 a partir de investigaciones realizadas entre diciembre de
2014 y agosto de 2015, incluidas visitas a Guatemala en diciembre de 2014 y julio y agosto
de 2015. La investigacidon de campo se llevd a cabo principalmente en la Ciudad de
Guatemala. También se realizaron investigaciones adicionales en Quetzaltenango. A su
vez, realizamos una profunda investigacion documental sobre la disponibilidad de

tratamientos con cuidados paliativos en otras partes del pais.

A'lo largo de un total acumulativo de tres semanas en Guatemala, un investigador de
Human Rights Watch realiz6 79 entrevistas a una amplia variedad de actores interesados,
incluidas 37 personas con cancer o familiares de esta; 38 trabajadores de atencion de la
salud, incluidos oncélogos, anestesidlogos, médicos de cuidados paliativos y
farmacéuticos; y representantes del Departamento de Regulacién y Control de Productos

Farmacéuticos y Afines.

Las entrevistas con pacientes y sus familiares se realizaron en distintos hospitales.
Cuando fue posible, las entrevistas se realizaron en un entorno privado. Las entrevistas
fueron semiestructuradas y versaron sobre una variedad de temas relacionados con el
tratamiento del dolory los cuidados paliativos. Antes de cada entrevista, se informé a los
entrevistados sobre la finalidad del estudio y los temas que se tratarian, y se les pregunté
si tenian interés en participar. Se les indicé que podian interrumpir la entrevista en
cualquier momento o negarse a responder preguntas concretas sin ningdn tipo de

consecuencia. No se ofrecieron ni brindaron incentivos a las personas entrevistadas.
Se ha ocultado la identidad de todos los pacientes, familiares y trabajadores de atencién
de la salud para proteger su privacidad, salvo cuando aceptaron especificamente que se

usara su nombre verdadero.

La mayoria de las entrevistas fueron realizadas en espafol con la ayuda de un intérprete.

Algunas de las entrevistas se realizaron en inglés.

Todos los documentos citados en el informe pueden ser consultados por el pdblico o se

encuentran en los registros de Human Rights Watch.
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Antecedentes

Importancia de los cuidados paliativos y el alivio del dolor

Ante el aumento de la expectativa de vida en todo el mundo, también se incrementa
rapidamente la prevalencia de enfermedades no transmisibles (ENT) y enfermedades
crénicas2. Las ENT —como el cancer, las enfermedades coronarias, la diabetes y las
enfermedades respiratorias— son, sin duda, la principal causa de mortalidad en el
mundos. Estas y otras enfermedades crénicas suelen estar acompanadas por dolory otros
sintomas traumaticos, como la respiracion entrecortada, las nauseas, la ansiedad y la

depresion (ver Cuadro 1).

Cuadro 1: Prevalencia de los sintomas de enfermedades cronicas4

Sintoma Cancer EPOC* Insuficie | Enfermeda | Demencia | SIDA Parkinson Enfermeda
ncia d renal ddela
cardiaca neurona
crénica motora

Dolor 30-94% 21-77% 14-78% 11-83% 14-63% 30-98% 42-85% ‘ 52-76% 68%
Disnea 16-77% \ 56:98% | 18-88%  11-82% 1252% | 43-62% 81-88% 26%
Nauseas 2-78% 2-48% 8-52% 41-57% _— 26%
Fatiga 23-100% ‘ 32-96% ‘ 42-82% 13-100% 43-95% 42% ‘_ 80%

Constipacion 4-64% ‘12-44% ‘12-42% 8-65% 40% 19-35% 52-56% 46%

Depresidn 4-80% ‘ 17-77% ‘ 6-59% 2-61% 46% 17-82% 15-50%

Ansiedad 3-74% ‘ 23-53% ‘ 2-49% 7-52% 8-72% 13-76% 5-62%

*EPOC: Enfermedad pulmonar obstructiva cronica; y EM: Esclerosis mdltiple.
**Indica que no habfa datos disponibles para este sintoma especifico.
[lindica un promedio entre los menores y mayores datos disponibles sobre prevalencia de un sintoma especifico del 50% o mayor.

-Indica un promedio entre los menores y mayores datos disponibles sobre prevalencia de sintomas especificos del 2% o mayor.

2Departamento de Asuntos Econdmicos y Sociales Internacionales de las Naciones Unidas (ONU DAES), Division de
Poblacién, “World Population Prospects: The 2012 Revision”, 2013, http://esa.un.org/wpp/Documentation/pdf/
WPP2012_%20KEY%20FINDINGS.pdf (consultado el 15 de mayo de 2015) pag. 4.

3 ONU DAES, Divisi6én de Poblacién, “Changing Levels and Trends in Mortality: The Role of Patterns of Death by Cause”, 2012,
http://www.un.org/esa/population/publications/levelsandtrendsinmortality/Changing%2olevels%20and%2otrends%z20in
%20mortality.pdf (consultado el 31 de marzo de 2015) pag. 7.

4 Katrien Moens, et al., “Are There Differences in the Prevalence of Palliative Care-Related Problems in People Living with
Advanced Cancer and Eight Non-Cancer Conditions? A Systematic Review”, Journal of Pain and Symptom Management, vol.
48, n.2 4 (2014), pags. 667-669. Los rangos reflejan la prevalencia minima y maxima identificada en articulos académicos. El
articulo incluye datos importantes sobre las obras académicas de las cuales se extraen los porcentajes.
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Este cambio epidemiolégico esta ocurriendo también en Guatemalas. Efectivamente,
seglin la OMS, en los dltimos 25 anos, la mortalidad debido a ENT en el pais aumentd un
61%, mientras que la mortalidad por enfermedades transmisibles se redujo un 63% en el
mismo periodo®. Segin los datos de la OMS sobre carga mundial de morbilidad, en 2015
las ENT representaron cerca del 57% de todas las muertes en Guatemala?. En un contexto
en el que se prevé un aumento de la esperanza de vida y del porcentaje de la poblacién
con mas de 65 afos, es esperable que también se incremente la carga que suponen las

enfermedades crénicass.

Los cuidados paliativos, un ambito emergente dentro de la medicina, se enfocan en aliviar
estos sintomas y procurar que las personas con enfermedades que limitan sus
condiciones de vida y sus seres queridos tengan la mejor calidad de vida posible durante

su enfermedad y hasta sus dltimos instantes.

Un aspecto importante de los cuidados paliativos es abordar el dolor crénico severo. El
dolor persistente tiene un enorme impacto en la calidad de vida, y puede traer aparejadas
consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales. Entre estas se incluyen reducir la movilidad
y provocar, por consiguiente, astenia; comprometer el sistema inmunolégico; y afectar la
capacidad de una persona de alimentarse, concentrarse, dormir o interactuar con otrose.
El efecto fisico del dolor crénico y el desgaste psicoldégico que provoca incluso pueden
incidir en el curso de la enfermedad: tal como lo sefala la OMS en sus directrices sobre
control del cancer, “el dolor puede matar”. Entre las consecuencias sociales se incluyen

laimposibilidad de trabajar, de cuidarse a si miso, a hijos u otros familiares, y participar

5 Ministerio de Salud Pdblica y Asistencia Social (MSPAS), et al., “Programa Nacional de Enfermedades Crénicas No
Transmisibles”, 2010, http://www.mindbank.info/item/4845 (consultado el 4 de junio de 2010), pag. 9.

6 Organizacién Mundial de la Salud (OMS), “Country Cooperation Strategy, at a Glance”, 2015,
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/136864/1/ccsbrief_gtm_en.pdf (consultado el 2 de marzo de 2017).

7 Calculado usando estimaciones de la OMS correspondientes a 2015, ver OMS, Departamento de Informacidn, Evidencias e
Investigacion, Estimated deaths (‘000) by cause, sex and WHO Member State, 2015”, marzo de 2017,
http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/estimates/en/index1.html (consultado el 26 de abril de 2017).

85e pueden consultar datos demogréficos de la ONU aqui: http://esa.un.org/unpd/wpp/unpp/panel_indicators.htm/.

9F. Brennan, et al., “Pain Management: A Fundamental Human Right”, Anesthesia & Analgesia, vol. 105, no. 1 (2007), pags.
205-221.

10 OMS, “National Cancer Control Programmes”, http://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf (consultado el 2 de marzo
de 2017) pag. 83.
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en actividades sociales, asi como también la imposibilidad de terminar la vida con una

sensacion de paz®.

Segln la OMS, “el dolor por cancer podria ser aliviado en gran parte, o incluso totalmente,
si implementaramos los conocimientos y tratamientos médicos ex/stentes” (énfasis en el
original)®2. El medicamento central para tratar el dolor severo por cancer es la morfina, un
opioide de bajo costo preparado con extractos de la planta de adormidera. La morfina es
un medicamento controlado, y su fabricacién y distribucién estan rigurosamente

reguladas a nivel nacional e internacional.

Diversos expertos médicos han reconocido la importancia de los analgésicos desde hace
décadas. La Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961, el tratado internacional que
rige el uso de estupefacientes, establece expresamente que “el uso médico de los
estupefacientes continuara siendo indispensable para mitigar el dolor” y la OMS ha

sefialado que los opioides fuertes, como la morfina, son “absolutamente indispensables”s.

Aunque el dolor suele ser un sintoma central en personas con enfermedades limitantes
para la vida, los cuidados paliativos son un concepto mucho mas amplio que
simplemente el alivio del dolor fisico. Por ejemplo, muchas personas con enfermedades
crénicas sufren falta de aire, o disnea, un sintoma angustiante que provoca que el
paciente sienta que no recibe suficiente aire. Los efectos fisicos y psicolégicos de la
disnea pueden incluir depresion, ansiedad e insomnio®. Los efectos psicologicos de la

disnea suelen ser muy pronunciados, ya que incluso una alteracién menor del patrén

11R.L. Daut, et al., “Development of the Wisconsin Brief Pain Questionnaire to Assess Pain in Cancer and Other Diseases”,
Pain, vol. 17, no. 2 (1993), pags. 197-210.

12 OMS, “Achieving Balance in Opioid Control Policy: Guidelines for Assessment”, 2000,
http://apps.who.int/medicinedocs/pdf/whozip3g9e/whozip3ge.pdf (consultado el 2 de marzo de 2017) pag. 1.

13 Consejo Econémico y Social de las Naciones Unidas (ECOSOC), “Convenci6n Unica sobre Estupefacientes de 1961,
enmendada por el Protocolo de 1972 de modificacién de la Convencién Unica de 1961 sobre Estupefacientes”,
https://www.unodc.org/pdf/convention_1961_en.pdf (consultado el 2 de marzo de 2017), predmbulo; OMS, “Achieving
Balance in Opioid Control Policy: Guidelines for Assessment”, 2000, http://apps.who.int/medicinedocs/pdf/whozip3ge/
whozip3ge.pdf pag. 1.

14 A-L Jennings, et al., “A Systematic Review of the Use of Opioids in the Management of Dyspnoea”, 7horax, vol. 57 (2002),
pag. 939, http://thorax.bmj.com/content/57/11/939.full.pdf+html (consultado el 31 de marzo de 2015).

15 Amy P. Abernethy, et al., “Randomized, Double Blind, Placebo Controlled Crossover Trial of Sustained Release Morphine
for the Management of Refractory Dyspnoea”, BMJ, vol. 327 (2003), http://www.bmj.com/content/327/7414/
523.full.pdf+html (consultado el 31 de marzo de 2015) pag. 1.
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respiratorio puede “ser interpretada en forma cognitivay emocional como una amenaza

grave a la salud y la vida...”¢,

Los protocolos de tratamiento, como las técnicas respiratorias, el oxigeno y la relajacion,
han demostrado que aportan gran alivio a algunos pacientes con disnea?. Cada vez es

mas comin que se recomiende morfina para reducir los sintomas de la disneas.

Las personas con enfermedades que limitan sus condiciones de vida a menudo deben
lidiar con profundos interrogantes psicosociales y espirituales, como resultado de
condiciones con riesgo para la vida, incurables y debilitantes. La ansiedad y la depresi6n
son sintomas comunes®. Se ha demostrado que las intervenciones en cuidados
paliativos, como el asesoramiento psicosocial y el apoyo espiritual, reducen
sustancialmente la incidencia y gravedad de estos sintomas y mejoran la calidad de vida

de los pacientes y sus familias=e.

La OMS ha instado a los paises, incluidos aquellos con recursos limitados, a poner a
disposicion servicios de cuidados paliativos. La OMS recomienda que los paises prioricen
la implementacidn de servicios de cuidados paliativos en instituciones médicas que

atienden a numerosos pacientes que necesitan cuidados paliativos y también en la

16 James Hallenbeck, M.D., “Pathophysiologies of Dyspnea Explained: Why Might Opioids Relieve Dyspnea and Not Hasten
Death?” Journal of Palliative Medicine, vol. 15, n.2 8 (2012), pag. 849.

17 American College of Chest Physicians, “Consensus Statement on the Management of Dyspnea in Patients with Advanced
Lung and Heart Disease”, CHEST Journal, vol. 137, n.2 3 (2010), http://journal.publications.chestnet.org/data/
Journals/CHEST/22082/chest.09-1543.pdf (consultado el 31 de marzo de 2015) pdgs. 675-76; British Columbia Medical
Association, et al., “Guidelines & Protocols, Palliative Care for the Patient with Incurable Cancer of Advanced Disease Part 2:
Pain and Symptom Management Dyspnea”, 2011, pags. 1-3, http://www.bcguidelines.ca/guideline_palliative2.html
(consultado el 31 de marzo de 2015).

18 American College of Chest Physicians, “Consensus Statement on the Management of Dyspnea in Patients with Advanced
Lung and Heart Disease”, CHEST Journal, pags. 675-76; Darcy D Marciniuk, et al., “Managing Dyspnea in Patients with
Advanced Chronic Obstructive Pulmonary Disease: A Canadian Thoracic Society Clinical Practice Guideline”, Canadian
Respiratory Journal, vol. 18 (2011), http://www.respiratoryguidelines.ca/sites/all/files/2011_CTS_guideline_COPD
_dyspnea.pdf (consultado el 15 de mayo de 2015) pag. 4; Jennings, “A Systematic Review of the Use of Opioids in the
Management of Dyspnoea”, 7horax, pag. 941; Abernethy, “Randomized, Double Blind, Placebo Controlled Crossover Trial of
Sustained Release Morphine for the Management of Refractory Dyspnoea”, BMj, pag. 3.

19 J.P. Solano, et al., “A Comparison of Symptom Prevalence in Far Advanced Cancer, AIDS, Heart Disease, Chronic
Obstructive Pulmonary Disease and Renal Disease”, Journal of Pain and Symptom Management, vol. 31, n.2 1 (2006).

20 ver, por ejemplo, OMS, “National Cancer Control Programmes”, http://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf pags. 83-91.
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comunidad, donde podrian brindarse a un bajo costo a personas con acceso limitado a

establecimientos médicos2.

La OMS ha observado que estas medidas tienen un costo muy bajo, pero podrian tener
efectos sustancialesz2. Efectivamente, a la vez que numerosos paises tienen dificultades
para atender a la demanda creciente de servicios para ENT, algunos estudios han
concluido que brindar cuidados paliativos redunda en general en ahorros en los costos de

los sistemas de salud, al reducir las presiones en los sistemas médicos=.

A pesar de la importancia de este servicio esencial de atencién de la salud, el acceso a los
cuidados paliativos ha quedado rezagado respecto del desarrollo que han tenido otros
servicios de salud, a causa de obstaculos ampliamente documentados en areas como
politica de salud, educacidén en salud y disponibilidad de medicamentos2+. Efectivamente,
un informe conjunto publicado por la OMS y Worldwide Hospice Palliative Care Alliance
indica que en 98 paises no se tiene conocimiento de que haya servicios de cuidados
paliativos2s. Como ha concluido Human Rights Watch, la brecha entre la necesidad de
tratamiento para el dolory cuidados paliativos y su disponibilidad en la practica se debe a
un circulo vicioso de tratamiento insuficiente: como estas intervenciones de salud no son
prioritarias para los gobiernos, los trabajadores de atencién de la salud no reciben
formacion adecuada, y esto redunda en que el tratamiento no sea suficiente y exista una
baja demanda del serviciozt.

21QMS, “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, diciembre de
2013, http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_28-sp.pdf (consultado el 2 de marzo de 2017) parrs. 19-20;
OMS, “National Cancer Control Programmes”, http://www.who.int/cancer/media/en/408.pdf, pags. 91-92.

22 QMS, “Cancer Pain Relief, with a Guide to Opioid Availability, Second Edition”, 1996,
http://whglibdoc.who.int/publications/9241544821.pdf (consultado el 14 de mayo de 2015) pag. 43.

23 Ministerio de Salud del Reino de Marruecos, “Stratégie Sectorielle de Santé 2012-2016”, marzo de 2012,
http://www.sante.gov.ma/Docs/Documents/secteur%20sant%C3%Ag.pdf (consultado el 29 de julio de 2015) pag. 17; Rolfe
Sean Morrison, et al., “Cost Savings Associated with US Hospital Palliative Care Consultation Programs”, Arch Intern Med,
vol. 168 (2008), http://archinte.jamanetwork.com/article.aspx?articleid=414449 (consultado el 27 de junio de 2014).

24 Ver, por ejemplo, OMS y Worldwide Hospice Palliative Care Alliance (WHPCA) (anteriormente denominada World Palliative
Care Alliance), Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, (Ginebra: WHPCA, 2014), http://www.who.int/
nmh/Global_Atlas_of_Palliative_Care.pdf pags. 27-29.

25 |bid., pag. 36. Las conclusiones se basan en un estudio publicado en el Journal of Pain and Symptom Management.
VerThomas Lynch, et al., “Mapping Levels of palliative Care Development: A Global Update”, Journal of Pain and Symptom
Management, vol. 45, n.2 6 (2013).

26 Human Rights Watch, “Por favor, no nos hagan sufrir mas...”: El acceso al tratamiento del dolor como derecho humano,
marzo de 2009, https://www.hrw.org/report/2009/03/03/please-do-not-make-us-suffer-any-more/access-pain-treatment-
human-right, pags. 2y 3.
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Segln la Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes (JIFE), el 6rgano
responsable del seguimiento a la Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961, “unos
5.500 millones de personas, o sea las tres cuartas partes de la poblacién mundial... tienen

un acceso insuficiente al tratamiento de dolores moderados o intensos...”27.

Debido al acceso limitado a medicamentos esenciales, la OMS calcula que decenas de
millones de personas en todo el mundo, incluidos cerca de 5,5 millones de pacientes con
cancer en etapa terminal y un millén de personas con SIDA, sufren dolor moderado a

severo cada afio, sin recibir tratamientozs.

27 Junta Internacional de Fiscalizacion de Estupefacientes (JIFE), /nforme 2014 (Nueva York: Naciones Unidas, 2015),
https://www.incb.org/documents/Publications/AnnualReports/AR2014/Spanish/AR_2014_ESP.pdf (consultado el 23 de
marzo de 2015) pag. 3.

28 Nota informativa de la OMS, “Access to Controlled Medications Programme”, abril de 2012,
http://www.who.int/medicines/areas/quality_safety/ACMP_BrNote_Genrl_EN_Apr2012.pdf?ua=1 (consultado el 31 de
marzo de 2015).
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I. Experiencia de personas que necesitan
tratamiento del dolor

En Guatemala, no se escucha la voz del paciente. No estan organizados. No
pueden expresar sus necesidades al gobierno... [Entonces el gobierno] no
ve el problema. Si pasaran tan solo una semana aqui con nosotros,
cambiarian de opiniébn completamente.

— Dr. Victor Samayoa, médico jefe de cuidados paliativos en el Instituto de Cancerologia de
Guatemala, Ciudad de Guatemala, julio de 201529

Se estima que cerca de 11.000 guatemaltecos mueren cada afo por cancery VIH3°. Es muy
probable que casi 8.500 padezcan dolor moderado a severo que requiera tratamiento con
analgésicos opioidesst. En total, unos 28.500 guatemaltecos —incluidos cerca de 1.500

nifos— requieren cuidados paliativos cada ano32.

Sin embargo, solamente cuatro hospitales plblicos o financiados por el gobierno ofrecen
actualmente cuidados paliativos, en general como resultado de iniciativas de miembros
individuales de su personal. Estos hospitales son el Instituto de Cancerologia, Hospital
INCAN; la Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica; el Hospital de Especialidades del

Instituto Guatemalteco de Seguridad Social; y el Hospital Rooseveltss.

29 Entrevista de Human Rights Watch con el Dr. Victor Samayoa, Ciudad de Guatemala, 20 de julio de 2015.

39 La OMS estima que 1.200 guatemaltecos mueren cada afio debido a VIH/SIDA, y Treat the Pain, un proyecto de la
American Cancer Society, calcula que 9.871 guatemaltecos mueren cada afio por cancer. OMS, Departamento de
Informacidn, Evidencias e Investigacion, “Estimated deaths (‘000) by cause, sex and WHO Member State, 2015”, marzo de
2017, http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/estimates/en/index1.html; Treat the Pain, “Treat the Pain: A
Country Snapshot—Guatemala”, 29 de abril de 2016, http://www.treatthepain.org/Assets/CountryReports/Guatemala.pdf
(consultado el 14 de abril de 2017).

31 bid. Se estima que el 80% de los pacientes con cancer terminal y el 50% de las personas que mueren de SIDA padecen
dolor moderado a severo y requieren tratamiento con analgésicos opioides.

32 Esta cifra se calculd usando la férmula de la OMS y de WHPCA, ver OMS y WHPCA, Global Atlas of Palliative Care at the End
of Life, pags. 96-98; datos poblacionales sobre Guatemala de la Divisién de Poblacién de la ONU, ver Departamento de
Asuntos Econémicos y Sociales, Division de Poblacion, “World Population Prospects: The 2015 Revision, Total population
(both sexes combined) by five-year age group, major area, region and country”, julio de 2015, https://esa.un.org/unpd/
wpp/Download/Standard/Population/ (consultado el 26 de abril de 2017).

33 También hay varios establecimientos con y sin fines de lucro que ofrecen cuidados paliativos, como el Sanatorio Nuestra
Sefiora del Pilar, un hospital con fines de lucro en la Ciudad de Guatemala (http://www.sanatorioelpilar.com/servicios-y-
especialidades/unidad-de-medicina-paliativa/) y el Hogar Estuardo Mini, un hospicio sin fines de lucro préximo a la Ciudad
de Guatemala que brinda atencién a nifios con enfermedades terminales (http://www.fundacionammarayudando
.org/index.php?option=com_content&view=article&id=47&Itemid=54).
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Todos estos hospitales estan en la Ciudad de Guatemala, mientras que el 80% de la
poblacién del pais vive fuera de la capital3s. Asimismo, tres de los hospitales solo
atienden a pacientes con cancer (los dos hospitales de cancery el hospital de la
seguridad social), y uno de estos tres (inicamente brinda tratamiento a ninos. Se estima
que el 60% de las personas que necesitan cuidados paliativos tienen una enfermedad
crénica que no es cancerss. En Guatemala hay dos proveedores privados de cuidados
paliativos —un hospicio sin fines de lucro y un hospital privado—, ambos en la Ciudad de
Guatemala. Algunos hospitales privados también ofrecen cuidados paliativos y servicios

limitados fuera de la capital.

Las declaraciones de los 37 pacientes y familiares que entrevistamos coincidian en cuanto
al dolory otros sintomas extremos padecidos, la lucha que emprenden para poder
enfrentar un diagnéstico adverso, las visitas a diversos médicos que no consiguen tratar
adecuadamente su dolory, con frecuencia, los largos viajes en autobuses atestados de

gente para llegar a hospitales donde puedan tratarles el dolor.

Sufrimiento debido a que no se trata el dolor

A Emmanuel Garcia le diagnosticaron un tumor cerebral en 2012, a los 17 afios, cuando
todavia asistia a la escuela secundaria en la Ciudad de Guatemala. Su madre lo llevd a un
hospital para que le hicieran examenes de diagndstico tras sufrir sintomas severos de
jagueca, nadusea, vomitos y pérdida momentanea de la vision. Luego del diagnéstico,
Garcia fue sometido a cirugia en el Hospital General San Juan de Dios, un hospital pablico

de atencion terciaria en la Ciudad de Guatemala.

A pesar de la cirugia, Garcia siguié padeciendo dolor severo, y esto lo obligb a dejar la
escuela pocos meses antes de la fecha en que iba a graduarse. Su madre no pudo contener
las lagrimas al ser entrevistada por Human Rights Watch: “El dolor era tan intenso que [en

algunas ocasiones] se agarraba el cabello y corria por la calle pidiendo ayuda™s¢.

34 Dra. Eva Rossina Duarte Juarez, et al., “Propuesta de Una Politica Nacional de Cuidados Paliativos para Pacientes con
Cancer”, noviembre de 2013, http://digi.usac.edu.gt/bvirtual/informes/puiis/INF-2013-03.pdf (consultado el 7 de mayo de
2015) pag. 26.

35 Esta cifra se calculé usando la formula de la OMS y de WHPCA. OMS y WHPCA, “Global Atlas of Palliative Care at the End of
Life”, pags. 96-98; OMS, Departamento de Informacién, Evidencias e Investigacion, “Estimated deaths (‘000) by cause, sex
and WHO Member State, 2015”, marzo de 2017, http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/estimates/
en/index1.html.

36 Entrevista de Human Rights Watch con Sofia Garcia (seudénimo), Ciudad de Guatemala, 17 de diciembre de 2014.
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Pese al dolor experimentado por Garcia, los médicos no le recetaron analgésicos fuertes.
De hecho, su madre sinti6 que los médicos no prestaron mucha atencién a sus sintomas
una vez que decidieron que no era viable tomar medidas curativas. Finalmente, su madre
se enter6 de que habia un hospicio sin fines de lucro fuera de la Ciudad de Guatemala, el
Hogar Estuardo Mini, y llevé alli a su hijo en septiembre de 2014. Contd que, en el
hospicio, el personal le suministré morfina y oxicodona, y “consigui6 controlar el dolor

instantaneamente”s”. Finalmente, falleci6 en el hospicio cinco meses después.

Gabriel Morales tenia 60 anos cuando sintié un dolor repentino en el abdomen mientras
levantaba un objeto pesado en el trabajo. El dolor no merm@, y entonces acudié a un
hospital. Le diagnosticaron cancer abdominal y fue admitido para recibir tratamiento. En
los dos meses y medio siguientes, el dolor sufrido por Morales no hizo mas que empeorar,

al punto que sus familiares creyeron que su muerte seria inminente. Contd sobre esto:

El dolor era muy intenso... Me aplicaban inyecciones de
[antinflamatorios] que... aliviaban el dolor por unas pocas horas, pero
siempre volvia. Fue muy duro... Mi familia comenz6 a hacer el duelo por
mi, al ver el dolor que sentiass.

Mariel Torres, una mujer de 58 afios con tumor facial, cont6:

Empecé a tener sintomas hace cuatro meses... El (inico sintoma era
dolor en el lado izquierdo del rostro. El dolor era [el peor que podria
imaginar]. Me hizo llorar muchisimo. No podia dormir. No podia comer. Y

no podia hablarss.

37 |bid.

38 Entrevista de Human Rights Watch con Gabriel Morales (seudonimo), Ciudad de Guatemala, 19 de diciembre de 2014.
Gabriel es un hombre de 60 afios que presentaba cancer con metastasis en el abdomen. Ahora el Hospital Roosevelt brinda
opioides orales a pacientes como Gabriel.

39 Entrevista de Human Rights Watch con Mariel Torres (seudénimo), mujer de 58 afios con tumor facial, Ciudad de
Guatemala, 17 de diciembre de 2014.
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Demora en el acceso a los cuidados paliativos

A veces, los pacientes consultan a otros médicos antes de venir. Solamente
les recetan ibuprofeno u otros analgésicos de baja graduacion... Son
muchos los pacientes que, al llegar, graddan su dolor como de 10 [en una
escala de 0 a 10]. Muchas veces toman de dos a tres veces la dosis
[maxima] permitida de analgésicos de baja graduacion. Es muy dificil.

— Médico de cuidados paliativos, Ciudad de Guatemala, diciembre de 20144°

Muchas personas entrevistadas se refirieron a demoras significativas en el acceso al
tratamiento del dolory a los cuidados paliativos. Puesto que esta atencion solo esta
disponible en pocos hospitales de Guatemala, muchas de las personas, incluidos Gabriel
Morales y Mariel Torres, inicialmente intentaron atenderse en hospitales del interior del
pais que no evaluaron o trataron adecuadamente sus sintomas. Describieron haber
padecido un sufrimiento severo y profunda angustia, mientras los médicos no lograban
atender sus necesidades de salud urgentes.

Catalina Gutiérrez, una panadera de 40 anos de la Ciudad de Guatemala, tuvo sintomas
por primera vez a comienzos de 2014. A través de examenes en un hospital pablico, se
detectd que padecia cancer de colon. Gutiérrez se sometié a dos cirugias seguidas por
quimioterapia, pero en abril de 2014 empez6 a sentir dolor intenso. Aunque sus médicos
le indicaron analgésicos no opioides, dijo a Human Rights Watch que eran insuficientes
para tratar su dolor:

Esto aliviaba el dolor, pero muy poco después, volvia... Desde la segunda
cirugia y hasta ahora, he sufrido a causa del dolor... No podia soportar el
dolor. Ya no podia dormiraz,

Gutiérrez finalmente fue derivada al Instituto Nacional de Cancerologia, donde los

médicos le aplicaron un analgésico opioide que le ayudé a controlar el dolor.

40 Entrevista de Human Rights Watch con un médico especializado en cuidados paliativos (nombre bajo reserva), Ciudad de
Guatemala, 17 de diciembre de 2014.

41 Entrevista de Human Rights Watch con Catalina Gutiérrez, Ciudad de Guatemala, 18 de diciembre de 2014.
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Elena Garcia, una paciente de 61 afios con cancer de ovario, también sufrié dolor durante

meses hasta que recibié atencién adecuada. Su hija dijo a Human Rights Watch:

Empez6 con dolor en un lado... Mi madre no podia dormir... Cada vez que
intentaba caminar, sentia como si le clavaran agujas en los pies... La
primera vez que fue a un hospital pablico cerca de casa... lo (inico que le
dieron fue [ibuprofeno] y fijaron otra cita para dos meses después, a fin de

volver a controlar el dolor4z,

Quince dias después, debido a que el dolor no mermaba, Garcia y su hija viajaron hasta el
Instituto Nacional de Cancerologia, donde se evalu6 el dolor que padeciay recibi6
tratamiento. La hija de Garcia dijo: “Algunos dias esta mejor, y otros peor, pero el dolor

disminuyé muchisimo”4s,

Largas distancias hasta los proveedores de cuidados paliativos

Tengo que tomar cuatro autobuses para llegar. Me levanto a las 4:00 de la
mafnana para acudir a turnos matutinos. Es muy dificil. Administro un
centro de acceso a Internet y debo cerrar todo el dia para poder venir aqui.
Tengo un hijo de dos afos y medio que debo dejar al cuidado de alguien.
Vengo dos veces por mes, pero dado que la medicacioén esta aumentando,
a veces vengo tres o cuatro veces por mes.

— Luciana Garcia, hija de una paciente con cancer de ovario, 16 de diciembre de 201444,

Dado que todos los hospitales que ofrecen cuidados paliativos estan en la Ciudad de
Guatemala, muchos pacientes deben viajar largas distancias para llegar a estos, a
menudo en medios de transporte piblicos. El costo y laincomodidad de estos viajes
serian ineludibles en los cuidados curativos, ya que los centros de atencién primariay
muchos centros de atencién secundaria no tienen especialistas, equipos de
diagnéstico ni capacidad de laboratorio para atender adecuadamente a pacientes con

enfermedades complejas. Sin embargo, no sucede lo mismo con los cuidados

42 Entrevista de Human Rights Watch con Luciana Garcia (seud6nimo), hija de paciente con céncer de ovario, Ciudad de
Guatemala, 16 de diciembre de 2014.

43 |bid.
44 Entrevista de Human Rights Watch con Luciana Garcia (seudénimo), Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014.
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paliativos, que para la mayoria no requieren intervenciones costosas y pueden
brindarse de manera sencilla y a bajo costo en niveles de atencién mas basicosy
proximos al lugar de residencia de los pacientes.

Para muchas personas con enfermedades avanzadas, la posibilidad de viajar puede ser
muy dificil, o incluso imposible. A menudo se ven obligados a elegir entre tres opciones
poco deseables:

e Tolerar la dura experiencia que supone viajar, pese a su delicado estado de salud,
para recibir atencién 6ptima;

e Enviarafamiliares —que suelen ser las personas que los cuidan— a obtener los
medicamentos. En esos casos, no ven ellos mismos al médico, y esto menoscaba
la posibilidad de que el equipo de cuidados paliativos pueda brindarle una
atencion adecuada; o

e Quedarse en su casay no recibir ningln tipo de atencion.

El costo de los traslados representa otro dilema. Con frecuencia los pacientes y sus
familiares ya han incurrido en elevados costos, o incluso adeudan importantes cantidades
de dinero, debido al costo que supuso realizar las pruebas de diagndstico y las
curaciones. Incluso si se ofrecen servicios de cuidados paliativos sin cargo, a menudo el

costo de los viajes no hace mas que agravar su situacién de pobreza.

Diversas personas entrevistadas por Human Rights Watch se refirieron a las dificultades
que implica viajar largas distancias para conseguir acceso a cuidados paliativos. Morales,
el hombre con cancer de abdomen cuyo caso se menciond antes, sefialdé que tenia
grandes dificultades para trasladarse a la Ciudad de Guatemala en transporte piblico con
el fin de recibir medicamentos para el dolor:

Antes de estar internado en el instituto de cancerologia, venia a consultas
cada 10 o 15 dias. Me tomaba dos autobuses. Me levantabaala1a.m.,
caminaba medio kildmetro y tomaba el autob(s de las 2:30 a.m. Llegaba al
perimetro de la Ciudad de Guatemala cerca de las 8:00 a.m., y alli tomaba
otro autobds hasta el centro de la ciudad.
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Como me costaba caminar, demoraba 45 minutos en llegar desde la
segunda parada de autob(s hasta el hospital. Y luego hacia el mismo
proceso para volver. Era muy dificil viajar debido al dolor. La dltima vez que
vine, el corte de una operaciéon comenzé a sangrar mientras viajaba.
Debido a esto, no pude regresar a casa, y pasé la noche en un centro de
acogida para personas sin techoss.

Antonia Castillo, una mujer de 68 anos con cancer de abdomen, ofrecié una descripcién
similar de sus circunstancias:

Ahora mismo, vengo todos los meses al instituto de cancerologia. Como no
tolero el dolor en el autobds, mi hijo conduce hasta el lugar donde vivoy
luego me lleva nuevamente. Esto es dificil por el tiempo y el dinero que
insume. En general, el dia que mi hijo no trabaja es el domingo. Ese dia,
viene hasta mi casay se queda a pasar la noche. Al dia siguiente, nos
vamos temprano al hospital. Salimos cerca de las 5:30 a.m. para llegar aqui

esta mananase.

Debido a las largas distancias que tienen que viajar para acceder a servicios de
cuidados paliativos, muchos pacientes faltan a las citas. Esto implica importantes
desafios para los proveedores de cuidados paliativos y podria redundar en que se brinde
al paciente una atencion de calidad inferior. Conforme lo sefialé un médico

especializado en cuidados paliativos:

Es comin ver a pacientes que viven en lugares a cinco o seis horas de
distancia... Debido al traslado, no vienen tan seguido como deberian. Eso
hace que sea imposible gestionar adecuadamente los casos y ver qué

efectos secundarios estan teniendo los medicamentos47.

45 Entrevista de Human Rights Watch con Gabriel Morales (seudénimo), Ciudad de Guatemala, 29 de diciembre de 2014.

46 Entrevista de Human Rights Watch con Antonia Castillo, mujer de 68 afios con cancer de abdomen, Ciudad de Guatemala,
16 de diciembre de 2014.

47 Entrevista de Human Rights Watch con médico de cuidados paliativos (nombre bajo reserva), Ciudad de Guatemala, 15 de
diciembre de 2014.
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Transporte piblico en Guatemala

Para muchos guatemaltecos con bajos ingresos, la (inica opcién para viajar hacia la Ciudad de Guatemala
y desplazarse dentro de esta es en autobuses de bajo costo, que estan subsidiados por el gobierno48. Es
imposible no ver los coloridos autobuses reciclados, de origen estadounidense, que circulan por la Ciudad
de Guatemala. Suelen ser dificiles de manejar, estan peligrosamente atestados, su estado de
mantenimiento es precario, son conducidos de manera temeraria, y son blanco frecuente de robos
armados y violencia de pandillas#s. Efectivamente, seglin datos de la Procuraduria de los Derechos
Humanos de Guatemala, 418 personas murieron y 434 resultaron heridas al usar el transporte piblico en

Guatemala durante 20145°.

Si bien millones de guatemaltecos toman estos autobuses a diario, estos desplazamientos suponen
dificultades excepcionales para las personas con enfermedades que limitan sus condiciones de viday que

se ven obligadas a viajar largas distancias para recibir atencion.

La madre de Radl Mendoza, un joven de 16 afios con cancer de rifidn, conté a Human Rights Watch que ella
y su hijo tuvieron que dejar de tomar el transporte piblico debido a que, en los autobuses, por la cantidad
de pasajeros se aplastaba la bolsa de nefrostomia, que junta la orina de los riflones. Comenté al respecto:

[Alntes tomabamos el autobds hasta el hospital. Saliamos cerca de las 4 a.m.y
tomabamos tres autobuses para llegar aqui cerca de las 7 a.m. Después de la cirugfa,
tenian que colocar un tubo de drenaje. Pero como los autobuses van tan llenos, la bolsa
se aplastaba por la gente. Ahora tengo que tomar un taxi, que en general cuesta 150
quetzales guatemaltecos (GTQ) (USD 19) cada trayecto... Es muy dificil. Tenemos que

ahorrar dinero para los viajesst.

48 Anna-Claire Bevan, “Driving Gangs Off Guatemala City’s Buses”, Latin Correspondent, 23 de octubre de 2014,
http://latincorrespondent.com/guatemala/driving-gangs-guatemala-citys-buses/ (consultado el 19 de mayo de 2015).

49 Se puede consultar informacion para las personas que viajan proporcionada por el Departamento de Estado de EE. UU. en
este enlace: http://travel.state.gov/content/passports/english/country/guatemala.html (consultado el 19 de mayo de
2015); Saul Elbein, “The Most Dangerous Job in the World: How did 9oo Bus Drivers End Up Dead in Guatemala City”, New
Republic, 4 de junio de 2013, http://www.newrepublic.com/article/113293/900-bus-drivers-dead-guatemala-city-worlds-
most-dangerous-job/ (consultado el 2 de marzo de 2017).

5° Jorge Eduardo de Le6n Duque, et al., “Informe Anual Circunstanciado Situacién de los Derechos Humanos y Memoria
Labores”, 2014, http://www.pdh.org.gt/archivos/descargas/Biblioteca/Informes%20Anuales/inf_2014.pdf (consultado el
19 de mayo de 2014) pag. 5.

51 Entrevista de Human Rights Watch con Christina Mendoza (seudénimo), madre de paciente de 16 afios con cancer de
rifdn, Ciudad de Guatemala, 17 de diciembre de 2014.
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Efecto positivo de los cuidados paliativos en la vida de los pacientes

Como se senald antes, los proveedores de cuidados paliativos en general pueden
controlar adecuadamente los sintomas de las enfermedades que limitan las condiciones
de vida, a menudo con intervenciones y medicamentos basicos. La morfina y otros
analgésicos opioides son sumamente efectivos para aliviar el dolor por cancer. Varias
personas nos dijeron que su calidad de vida habia mejorado de manera rotunda cuando

empezaron a recibir el tratamiento adecuado.

Marianna Hernandez, de 58 afios, una paciente con cancer de abdomen metastasico,
describié como eran los sintomas antes y después de pasar por una unidad de

cuidados paliativos:

El dolor era muy intenso. En una escala de 1 a 10, era de 11. Ya no podia
dormiry perdi el apetito. El dolor dur6 tres meses hasta que vine aqui, a la
unidad de cuidados paliativos, y me recetaron oxicodona. Ahora diria que
el dolor que siento es de nivel 3 0 4. Puedo dormir bien, voy al bano, y
puedo comers2,

Felipe Soto describid en los siguientes términos la transformacidn experimentada por su

padre después de recibir tratamiento del dolor:

Antes de venir aqui, no podian controlar el dolor que sentia. El dolor era
demasiado fuerte. Era de 10 [en una escala de 0 a 10]. Cuando empezaron
los sintomas, no podia dormir. Podia empezar alguna tarea, pero no
llegaba a terminarla. Siempre necesitaba recostarse. Desde [que vino al
instituto de cancerologia], han conseguido manejar bien el dolor. Lograron
qgue pueda sentirse comodo... Realmente estamos conformes con c6mo lo
estan atendiendoss.

52 Entrevista de Human Rights Watch con Mariana Hernandez (seud6nimo), mujer de 58 afios con cancer de higado y
abdomen, Ciudad de Guatemala, 18 de diciembre de 2014.

53 Entrevista de Human Rights Watch con Felipe Soto (seudénimo), hijo de un hombre de 76 afios con céncer de prostata,
Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014.

25 HumAN RIGHTS WATCH | MAYO DE 2017



Cuando Human Rights Watch conoci6 a Blanca Coslo, una paciente de 24 afios con cancer
de cuello uterino con metastasis en los pulmones, estaba esperando ser atendida por un
médico de cuidados paliativos en el Instituto Nacional de Cancerologia en la Ciudad de
Guatemala. Padecia dolores sumamente fuertes y tenia dificultades para respirar. “Estaba
muy agitada y tenia mucho dolor en el pecho”, contds4. Después de que el médico
especializado en cuidados paliativos le proporcionara medicamentos para el dolor, su
estado mejor6 visiblemente. En una entrevista con Human Rights Watch, comenté:
“Después de que administraran [la morfina], me senti mejor, mas tranquila, gracias a Dios.

Mejord la tos, el estado de agitacion y el dolor”ss.

Laura Marina Muares Guzman, una paciente con cancer de tiroides, describi6é una

experiencia similar:

Ha sido dificil, porque cuando empieza el dolor, se siente aqui en esta
parte [de mi cuello], y si me froto un poco, entonces siento que el cuello se
endurece. Pero una hora o media hora después de haber tomado
[oxicodina], me siento aliviada, y el dolor merma y desaparece lentamente.

Tomo la medicacion cada seis horasse.

54 Entrevista de Human Rights Watch con Blanca Coslo (seud6nimo), de 24 afios, que presentaba cancer de cuello uterino
con metastasis en los pulmones, Ciudad de Guatemala, 20 de agosto de 2015.

35 |bid.
56 Entrevista de Human Rights Watch con Laura Marina Muares Guzman, Ciudad de Guatemala, 19 de agosto de 2015.
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Il. Explorar los obstaculos al acceso a cuidados
paliativos en Guatemala

Me enojo con el sistema. Yo sé exactamente qué hacery como hacerlo,
pero [por las reglamentaciones] tengo las manos atadas. Me siento alin
mas frustrado porque cuando los pacientes estan en el hospital, puedo
aliviarles el dolor. Pero en dos o tres dias, cuando el paciente deja el
hospital, no tendra nada.

— Médico de medicina interna de hospital pablico a tres horas de la Ciudad de Guatemala,
diciembre de 201457.

Obstaculos para acceder a analgésicos opioides

La OMS vy la JIFE han instado en repetidas oportunidades a los paises a que garanticen la
disponibilidad adecuada de analgésicos opioides para los pacientes que los necesitan.
Para mejorar el acceso, la OMS recomienda que los paises adopten una “politica de
medicamentos” para garantizar la “disponibilidad de medicamentos esenciales para tratar
los sintomas,... y en especial de analgésicos opioides para aliviar el dolory las
dificultades respiratorias”se.

Se ha interpretado que las normas internacionales de derechos humanos adoptadas por
Guatemala exigen que los paises garanticen la disponibilidad y la accesibilidad de los
analgésicos opioides incluidos en la Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS.
El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de la ONU sostiene que
proporcionar medicamentos esenciales segln lo determinado por la OMS es una obligacion

basica que no puede verse limitada aduciendo la falta de recursos suficientesss.

57 Entrevista de Human Rights Watch con un médico de medicina interna (nombre bajo reserva), 20 de diciembre de 2014.

58 OMS, “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, diciembre de
2013 http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_28-sp.pdf, parr. 19.

59 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la ONU, “Cuestiones sustantivas que se plantean en la
aplicacién del pacto internacional de derechos econdmicos, sociales y culturales”, Observacién General N.° 14, El derecho al
disfrute del mas alto nivel posible de salud, E/C.12/2000/4 (2000), http://www.refworld.org/pdfid/4538838do.pdf
(consultado el 2 de marzo de 2017), parr. 43(d).
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Dado que los analgésicos opioides son sustancias controladas, los paises estan obligados
a regular el modo en que estos se producen, distribuyen, recetan y suministran. La
Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961 (Convencién de 1961), el acuerdo
internacional en el cual se encuadran las iniciativas nacionales de control de drogas,
establece cuatro requisitos basicos para las reglamentaciones nacionales de

medicamentos controlados:

e Las personas que suministren el medicamento deberan tener la correspondiente
autorizacion, ya sea en virtud de su licencia profesional o de un procedimiento

especial de licencia;

e Los medicamentos (nicamente podran ser transferidos entre instituciones o

personas autorizadas;

e Los medicamentos solo pueden ser suministrados a pacientes si estos cuentan

con una receta médica; y

e Los registros del movimiento de estos medicamentos se conservan, como minimo,

durante dos afiosse.

La Convencién de 1961 permite especificamente que los paises implementen requisitos
adicionales, incluido un recetario especial para medicamentos controlados. Sin embargo,
los paises tienen una doble obligacion con respecto a estos medicamentos: deben
garantizar su disponibilidad adecuada para fines médicos y cientificos y, al mismo tiempo,

evitar su uso indebido y desvios,

Los paises deben velar por que ninglin requisito mas alla de los especificados en la
Convencién de 1961 impida innecesariamente el acceso para fines médicosé2. Como
observa la OMS:

60ECOSOC, “Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961, enmendada por el Protocolo de 1972 de modificacién de la
Convencién Unica de 1961 sobre Estupefacientes”, https://www.unodc.org/pdf/convention_1961_es.pdf, arts. 30(1) (b) (i),
30(1) (b)(ii), 30(2)(b)() y 34 (b). Guatemala ratificé la Convencién en 1975.

61 JIFE, “Informe de la Junta Internacional de Fiscalizacién de Estupefacientes relativo a la Disponibilidad de sustancias
sometidas a fiscalizacion internacional: Garantizar suficiente acceso a esas sustancias para fines médicos y cientificos”,
2011, https://www.unodc.org/documents/lpo-brazil/noticias/2011/03-marco/Jife/10-58068_S_Ebook.pdf (consultado el 19
de mayo de 2015).

62 OMS, “Alivio del dolor en el cancer, Segunda edicion, Con una guia sobre la disponibilidad de opioides”, 1996,
http://whglibdoc.who.int/publications/9241544821.pdf (consultado el 19 de mayo de 2015), pag. 9.
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[E]s importante analizar los efectos de todas esas disposiciones [mas
estrictas]... Si una norma constituye un obstaculo para la disponibilidad y
accesibilidad, pero no contribuye a prevenir el abuso... [debe ser] eliminada
o modificada. En caso de que una norma contribuya a la prevencion y al
mismo tiempo constituya una barrera para el uso médico, se deben explorar
otras opciones alternativas que proporcionen el mismo nivel de proteccion

sin que supongan un obstaculo al uso médico racionalés.

Marco regulatorio de Guatemala

Los datos sobre el uso de analgésicos opioides muestran una falencia importante en el
tratamiento del dolor moderado a severo en Guatemala. La JIFE clasifica a Guatemala como

un pais con disponibilidad de opioides “muy inadecuada”s.

Los dltimos datos disponibles indican que la cantidad anual de morfina que se consume
en Guatemala alcanza para tratar a aproximadamente 3.000 pacientes con cancer o SIDA
terminal por ano, lo que representa cerca del 35% de las personas con esas enfermedades
gue la necesitanss. Esta estimacién no tiene en cuenta las necesidades de morfina de las
personas con dolor provocado por afecciones como enfermedades cardiacas y pulmonares
o diabetes. Dado que la morfina también se utiliza para tratar el dolor causado por
traumatismos y cirugias, una parte considerable de la morfina que se consume en

Guatemala no se destina en realidad a los cuidados paliativos.

63 OMS, “Garantizando el equilibrio en las politicas nacionales sobre sustancias fiscalizadas”, 2011,
http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/75837/1/9789243564173_spa.pdf (consultado el 2 de marzo de 2017) pag. 27.
64)FE, “Disponibilidad de Opioides para el Manejo del Dolor (promedio 2010-2012)”, 2012, https://www.incb.org/
documents/Narcotic-Drugs/Availability/total_2010_2012_final.pdf (consultado el 14 de mayo de 2015). NOT FOUND

65 Se calcula que, en 2012, se produjeron 9.871 muertes por cancer en Guatemala, ver “Globocan 2012”7, Centro
Internacional de Investigaciones sobre el Cancer, Organizacion Mundial de la Salud,
http://globocan.iarc.fr/ia/World/atlas.html (consultado el 3 de marzo de 2017). Segiin la OMS, hubo aproximadamente
1.200 muertes por VIH/SIDA, ver OMS, Departamento de Informacidn, Evidencias e Investigacidn, “Estimated deaths (‘000)
by cause, sex and WHO Member State, 2015”, marzo de 2017, http://www.who.int/healthinfo/global_burden_disease/
estimates/en/index1.html. Las investigaciones indican que aproximadamente el 80% de los pacientes con cancer terminal y
el 50% de los pacientes con VIH/SIDA terminal sufriran dolor moderado a severo, ver Kathleen M. Foley, et al., “Pain Control
for People with Cancer and AIDS”, en Disease Control Priorities in Developing Countries, ed. Dean T Jamison, et al., vol. 2
(Washington, DC: Banco Mundial, 2006). Foley y otros autores estiman que el paciente promedio de cancer o SIDA terminal
que sufre dolor moderado a severo necesitara entre 60 y 75 mg de morfina por dia durante una media de aproximadamente
90 dias. Sobre la base de esta informacion, se estima que, por afio, 8.497 personas con cancer o SIDA en Guatemala
necesitan tratamiento para el dolor, ver Treat the Pain, “Guatemala—Treat the Pain: A Country Snapshot”,
http://www.treatthepain.org/Assets/CountryReports/Guatemala.pdf. Cantidades calculadas utilizando equivalentes de
morfina, sin incluir petidina, dado que la petidina no es adecuada para el tratamiento del dolor crénico.
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El analisis realizado por Human Rights Watch de las reglamentaciones y practicas de
control de drogas de Guatemala muestra que estas exceden ampliamente los requisitos de
la Convencidn de 1961y crean obstaculos significativos a la posibilidad de recetary
suministrar opioides a pacientes ambulatorios. Los aspectos mas problematicos del

sistema regulatorio son los requisitos que exigen que:

e los médicos tengan un talonario de recetas especial para recetar un analgésico
opioide. Estos contienen solo 25 recetarios; solo pueden comprarse en un lugar
del pais, de a un talonario por vez; y los médicos deben pagarlos y mostrar un
recibo de un banco especifico que acredite el pago. Solo se puede emitir un
talonario nuevo una vez que se haya devuelto el anterior. La molestia logistica que

generan estos requisitos supone un obstaculo para el uso de estos medicamentos.

e Los pacientes que necesitan un analgésico opioide durante mas de ocho dias —la
mayoria de los pacientes con enfermedades que limitan las condiciones de vida—
requieren un segundo recetario, que se denomina dictamen. El médico debe
proporcionar datos adicionales en este dictamen, incluida la cantidad de
medicamento que el paciente necesita en forma diaria, semanal y mensual. Este
requisito no tiene utilidad real e interfiere con la capacidad del médico de ajustar
la dosis cuando el dolor de un paciente empeora, como sucede a menudo. El
dictamen también requiere un sello especial, denominado timbre médico, que los
médicos deben comprar en el Colegio de Médicos y Cirujanos de la Ciudad de

Guatemala, y esto supone otro obstaculo logistico.

e Los pacientes por lo general deben obtener la autorizacion de una receta en el
Ministerio de Salud para que una farmacia pueda suministrar los
medicamentos. Esto solo puede hacerse en un lugar del pais, en la Ciudad de
Guatemala, y en forma personal. En teoria, las farmacias fuera de la Ciudad de
Guatemala estan exentas de este procedimiento; sin embargo, ninguna se vale

de esta exencidon actualmente.
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Reglamentaciones de Guatemala sobre analgésicos opioides

El régimen regulatorio de Guatemala es complejo, y contiene numerosas normas y excepciones. Estas

normas se describen en los siguientes documentos regulatorios:
e Acuerdo Gubernativo N.2 712-99: establece la estructura basica del proceso regulatorio.

e Normativa 16-2002 del Ministerio de Salud: regula el proceso para obtener un talonario especial

de recetas y las circunstancias en las que se exige un dictamen.

e Normativa 17-2002 del Ministerio de Salud: regula el proceso por el cual el gobierno autoriza las

recetas de los pacientes.

e Normativa 22-2001 del Ministerio de Salud: regula el proceso para el suministro de opioides,

entre otras cosas.

Talonarios especiales de recetas
Ninguno de los médicos fuera de la Ciudad de Guatemala tiene recetarios
especiales. Conseguirlos es muy engorroso. Tendrian que venir a la Ciudad
de Guatemalay perder un dia entero de trabajo.

— Dra. Maria Elena Alcantara, médica particular de cuidados paliativos, Ciudad de
Guatemala, julio de 2015%¢,

Las reglamentaciones de Guatemala estipulan que los médicos deben indicar los opioides
en recetarios especialesé’. Si bien la Convencidn de 1961 permite especificamente que los
paises requieran su uso, la OMS ha observado que exigir recetarios especiales aumenta la
carga administrativa para los trabajadores de atencion de la salud y las autoridades de
control de drogasé8. Ha manifestado que este problema “se agrava si los impresos no

estan disponibles de forma inmediata, o si los profesionales sanitarios han de pagar por

66 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Maria Elena Alcantara, médica particular de cuidados paliativos, Ciudad de
Guatemala, 22 de julio de 2015.

67 Reglamento para el Control Sanitario de los Medicamentos y Productos Afines, N.2 712-99 de 1999, art. 63; MSPAS,
Normativa 16-2002, art. 3. Existe una excepcién para el recetario especial. Segln representantes del departamento, los
médicos pueden extender la primera receta de opioides a un paciente en un talonario de recetas com(n. Sin embargo,
algunos médicos de cuidados paliativos con los que hablamos desconocian esta excepcion; esto tal vez no resulte
sorprendente, dado que la excepcidén no se menciona en las reglamentaciones.

68 ECOSOC, “Convencién Unica sobre Estupefacientes de 1961, enmendada por el Protocolo de 1972 de modificacién de la
Convencién Unica de 1961 sobre Estupefacientes”, https://www.unodc.org/pdf/convention_1961_es.pdf art. 30(2) (b) (ii).
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ellos”%s. Recomienda que los paises “garanti[cen] que este sistema no obstaculiza la

disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos fiscalizados”7°.

En Guatemala, la obtencion de un talonario especial de recetas es un tramite complejoy
que demanda mucho tiempo. En primer lugar, los talonarios de recetas solo pueden
obtenerse en una Gnica oficina en todo el pais: la oficina del Departamento de Regulacién
y Control de Productos Farmacéuticos y Afines, ubicada en la Ciudad de Guatemala
(Departamento de Regulacion). El médico, o su representante, debe presentarse en la
oficina personalmente. No es posible solicitar ni recibir el talonario de recetas por correo

ni por medios electrénicos.

A su vez, los médicos deben pagar los talonarios de recetas, y esto no puede hacerse en la
oficina que los emite. En vez, el médico debe hacer un pago —de GTQ 30 (USD 3,89)— en
el Banco de Desarrollo Rural a la cuenta del Departamento de Regulacidn, un requisito que
suma tiempo y costos adicionales al proceso?. El médico, o su representante, debe
presentar un recibo de dep6sito como constancia de pago. Por Gltimo, el médico debe
proporcionar una hoja con cuatro firmas y cuatro impresiones de su sello profesional, que

se utiliza aparentemente para verificar la identidad del solicitantez,

Ademas de la naturaleza engorrosa de este tramite, los talonarios especiales contienen
solo 25 recetas. Por lo tanto, los médicos que atienden a grandes cantidades de

pacientes que reciben cuidados paliativos tienen que hacer este tramite con frecuencia.
En la Ciudad de Guatemala, algunas companias farmacéuticas y farmacias ayudan a los
médicos con el proceso logistico, como la presentacion de documentos y la recoleccidn

de talonarios de recetas.

69 OMS, “Garantizando el equilibrio en las politicas nacionales sobre sustancias fiscalizadas: Orientacién para la
disponibilidad y accesibilidad de los medicamentos fiscalizados”, 2011, http://apps.who.int/iris/bitstream/
10665/75837/1/9789243564173_spa.pdfpdg. 28.

7° |bid.

71El proceso para obtener un talonario especial de recetas se explica en el sitio web del Departamento de Regulacién, ver
“Pasos para autorizacion de recetas de estupefacientes”, MSPAS, http://www.medicamentos.com.gt/index.php/servicios/
sustancias-controladas/autorizacion-de-recetas (consultado el 3 de marzo de 2017).

72 MSPAS, Normativa 16-2002, art. 6. También hay informacién disponible en el sitio web del Departamento de Regulacién,
ver “Pasos para autorizacion de recetas de estupefacientes”, MSPAS, http://www.medicamentos.com.gt/index.php/
servicios/sustancias-controladas/autorizacion-de-recetas.
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Lamentablemente, un médico solo puede tener un talonario especial de recetas por vez.
Las autoridades Gnicamente pueden emitir un nuevo talonario una vez que todas las
recetas del talonario anterior se hayan usado y este sea devuelto. Debido a esto, los

médicos se quedan sin recetas mientras hacen el tramite para obtener un nuevo talonario.

El requisito del talonario de recetas es un enorme obstaculo para el acceso de los
pacientes a los analgésicos opioides. Segln el Departamento de Regulacién, que se
encarga de emitir talonarios de recetas, solo entre 50y 60 médicos de los 14.287 que hay
en Guatemala tienen los talonarios?s. Ninguno de los médicos que viven fuera de la Ciudad
de Guatemala tiene un talonario especial de recetas?s. De manera similar, son pocas las
farmacias que comercializan analgésicos opioides: Human Rights Watch pudo localizar
apenas tres en la Ciudad de Guatemala. Dado que ninglin médico tiene permiso para
emitir recetas fuera de la Ciudad de Guatemala, es probable que el acceso a las farmacias

que despachan opioides sea incluso mas limitado en otros departamentos7s.

Marruecos: Reduccion de los obstaculos regulatorios para obtener un talonario
especial de recetas

La legislacion de Marruecos también exige que las recetas de opioides se extiendan en talonarios especiales. Sin
embargo, a diferencia de Guatemala, el gobierno ha tomado una serie de medidas clave para reducir al minimo la
carga que impone este requisito sobre los médicos7é. Los médicos y administradores de hospitales pueden solicitar
los talonarios especiales de recetas por correo en lugar de tener que presentarse personalmente. El Ministerio de
Salud puede emitir dos talonarios de recetas por vez, cada uno con 50 formularios, y esto reduce significativamente
el riesgo de que un médico se quede sin recetarios durante el tramite de solicitud?z. Por (ltimo, los médicos de

hospitales piblicos de Marruecos no tienen que pagar los recetarios especiales.

73 Entrevista de Human Rights Watch con lleana Ruiz, Departamento de Regulacién y Control de Productos Farmacéuticos y
Afines, jefa de Psicotrdpicos, Estupefacientes, Importaciones y Exportaciones, Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de
2015; OMS, “Estadisticas Sanitarias Mundiales 2013”, 2013, http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/
82218/1/9789243564586_spa.pdf?ua= (consultado el 21 de mayo de 2015) pag. 122. Cantidad de médicos calculada
ajustando a escala la cantidad de médicos por cada 10.000 habitantes del total de la poblacién.

74 bid.

75 Dra. Eva Rossina Duarte Judrez, et al., “Propuesta de una Politica Nacional de Cuidados Paliativos para Pacientes con
Cancer”, 2013, http://digi.usac.edu.gt/bvirtual/informes/puiis/INF-2013-03.pdf (consultado el 7 de mayo de 2015) pég. 24.
76 Arréte pris en application de l'article 34 du dahir du 2 décembre 1922 portant réglement sur l'importation, le commerce, la
détention et 'usage des substances vénéneuses, 21 de junio de 1955.

77 |bid.; Entrevista de Human Rights Watch con el Dr. Hamza Slimani, residente de anestesiologia, Rabat, 10 de enero de 2015.
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Dictamen: recetario adicional

Por reglamentacion, algunas recetas de analgésicos opioides requieren un formulario
adicional, denominado dictamen7s. Este formulario es obligatorio cuando los analgésicos
opioides se recetan para mas de ocho dias o cuando se considera que el paciente esta
“acostumbrado al uso de estupefacientes”79. Dado que los pacientes de cuidados
paliativos suelen necesitar analgésicos opioides por mas de ocho dias, es comin que se

necesite el formulario adicional.

Este requisito es algo sumamente inusual, sobre todo porque Guatemala ya exige un
recetario especial. El dictamen, que puede descargarse del sitio web de la oficina de
fiscalizacion de drogas del Ministerio de Salud, requiere que el médico proporcione
informacion sobre el paciente ademas de la exigida en el formulario de receta especial,
incluido el nombre comercial y la presentacion del medicamento y su dosis diaria,

semanal y mensual.

Puesto que es comin que los niveles de dolor cambien repentinamente en los pacientes
de cuidados paliativos, el requisito de indicar la dosis en forma semanal y mensual no
tiene demasiado sentido desde el punto de vista clinico ni practicoge. Una médica nos
contd que esto obliga a los profesionales a consignar dosis ficticias en el dictamen, pues

les da flexibilidad para luego hacer ajustes segln resulte necesario®:.

Un sistema que obliga a los médicos a extender recetas que no corresponden a las dosis
reales necesarias para el paciente es problematico, dado que podria causar confusion
entre los pacientes y sus familias con respecto a cual es la dosis indicada. También podria
facilitar que cantidades mayores de analgésicos opioides queden en las casas de los

pacientes después de su fallecimiento.

El dictamen también requiere el denominado timbre médico, una especie de sello postal
que se utiliza para confirmar que un documento oficial, como un certificado de defuncién,

ha sido emitido por un médico. Los médicos deben comprar el timbre médico en el Colegio

78 Reglamento para el Control Sanitario de los Medicamentos y Productos Afines, art. 63; MSPAS, Normativa 16-2002, arts.
3.3-3.4.

79 Reglamento para el Control Sanitario de los Medicamentos y Productos Afines, art. 64; MSPAS, Normativa 16-2002, art. 3,4.
80 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Eva Duarte, Ciudad de Guatemala, 14 de diciembre de 2014.

81 |hid.

“CASTIGAR AL PACIENTE” 34



de Médicos y Cirujanos de la Ciudad de Guatemala o en una de las provincias donde hay

oficinas del colegio, a un costo de GTQ 5 (USD 0,65) cada uno.

El requisito del dictamen genera trabajo extra para los médicos, y este puede ser un factor
mas que los disuada de recetar estos medicamentos. Distintos médicos y funcionarios de
Guatemala contaron a Human Rights Watch que los dictamenes simplemente se archivany
gue no tenian conocimiento de que su uso haya permitido de alguna forma mejorar la

practica clinica o reducir el riesgo de uso indebido de analgésicos opioides.

Diversos funcionarios gubernamentales dijeron a Human Rights Watch que el dictamen
formaba parte de las reglamentaciones de Guatemala destinadas a prevenir el abuso de
medicamentos opioides, pero no pudieron explicar exactamente de qué manera contribuia a
alcanzar ese objetivo®2. En sus investigaciones sobre cuidados paliativos, que han abarcado

decenas de paises, Human Rights Watch nunca ha detectado este tipo de requisito.

Autorizacion gubernamental de recetas
Los pacientes estan muriendo y padecen un profundo dolor, literalmente.
No puedo enviarlos al [Departamento de Regulacién] en autobis. Me siento
responsable de continuar [suministrandolos].

— Farmacéutico que entrega analgésicos opioides sin validacion del formulario de receta,
Ciudad de Guatemala, diciembre de 201483

Las reglamentaciones de Guatemala también requieren que las recetas de medicamentos
opioides reciban autorizacion del gobierno a través del Departamento de Regulacién antes
de suministrarlosss. En la practica, esto significa que antes de comprar medicamentos en
una farmacia privada en la Ciudad de Guatemala, los pacientes, o sus representantes,
deben obtener personalmente la autorizacién de la receta en una sede del
departamento®. Esto solo puede hacerse en una oficina en el pais. En esta oficina, los
pacientes deben presentar su receta, que luego es revisada y autorizada. La

reglamentacién no brinda orientacion ni limitaciones en cuanto a en qué casos el personal

82 Entrevista de Human Rights Watch con dos representantes del Departamento de Regulacién (que pidieron que no se
difundiera su identidad), Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014.

83 Entrevista de Human Rights Watch con un farmacéutico que despacha opioides (nombre bajo reserva), Ciudad de
Guatemala, 15 de diciembre de 2014.

84 Reglamento para el Control Sanitario de los Medicamentos y Productos Afines, art. 61; MSPAS, Normativa 17-2002, arts. 4-5.

85 MSPAS, Normativa 17-2002, art. 5.
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del departamento puede denegar la autorizacion de una recetasé. Varios funcionarios nos
contaron que no hay documentos internos que instruyan al personal sobre los criterios

para autorizar o rechazar recetas®”.

En los casos de recetas que no requieren un dictamen, las recetas de los pacientes
simplemente se sellan y firmans88, Si se necesita un dictamen, los pacientes reciben una
tarjeta con un namero de identificacion de paciente®. Este debe indicarse en todas las

recetas posteriores a fin de que sean autorizadas.

Este sistema crea un obstaculo para los pacientes y las familias, muchos de los cuales ya
han viajado durante horas para ver a un médico. Deben trasladarse a la oficina del
Departamento de Regulacion después de recibir la receta, y esto con frecuencia implica
largos trayectos en transporte piblico. Para los pacientes que no conocen la Ciudad de
Guatemala, los gastos y el tiempo adicionales no son las Gnicas dificultades. Conforme lo

sefal6é un médico especializado en cuidados paliativos:

Muchas de las personas que llegan aqui no conocen la zona. No pueden ir
a la oficina y luego volver al hospital. A veces tienen miedo. No saben cémo
tomar el autobds; no tienen automévil. En ocasiones los pacientes ni

siquiera hablan espanol [sino solo lenguas indigenas]ee.

Cuando se deniega la autorizacion, los pacientes o familiares deben obtener una nueva
receta de su médico y volver a intentar conseguir la autorizacién. En sus declaraciones a
Human Rights Watch, algunos funcionarios insistieron en que no era habitual que

denegaran autorizaciones y que mayormente lo hacian debido a errores formales, como

olvidar colocar el sello profesional en un dictamens:.

86 Reglamento para el Control Sanitario de los Medicamentos y Productos Afines, art. 61; MSPAS, Normativa 17-2002.

87 Entrevista de Human Rights Watch con dos representantes del Departamento de Regulacién (que pidieron que no se
difundiera su identidad), Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014.

88 MSPAS, Normativa 17-2002, art. 5,31.

89 Ibid.

99 Entrevista de Human Rights Watch con un médico especializado en cuidados paliativos (nombre bajo reserva), Ciudad de
Guatemala, 17 de diciembre de 2014.

91 Entrevista de Human Rights Watch con dos representantes del Departamento de Regulacién (que pidieron que no se
difundiera su identidad), Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014; entrevista de Human Rights Watch con lleana Ruiz,
23 de julio de 2015.
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No obstante, algunos médicos de cuidados paliativos contaron a Human Rights Watch que
a menudo las recetas se rechazan, y que en algunos casos el motivo es la dosis alta o el
medicamento indicado%2. Los funcionarios insistieron en que no cuestionan a posteriorila
decision clinica del médico9. Human Rights Watch no pudo determinar con qué frecuencia
se deniega una autorizacién, dado que el gobierno no lleva un registro de los rechazos.
Tampoco pudimos revisar las recetas rechazadas para determinar si alguna se denegaba

con fundamentos clinicos.

Las reglamentaciones de Guatemala contienen una excepcion a la regla anterior: las
farmacias privadas fuera dela Ciudad de Guatemala pueden surtir recetas sin autorizacién
gubernamental y presentar informes mensuales al Departamento de Regulacién para su
aprobacion, en lugar de la autorizacién de recetas individuales9+. En teoria, esto significa
que los pacientes que viven fuera de la capital pueden evitar el tramite de autorizacion.
Pero funcionarios sefialaron a Human Rights Watch que ninguna farmacia fuera de la
Ciudad de Guatemala tiene en existencia analgésicos opioides y que esta excepcién nunca

se ha utilizado9s.

El analisis de las reglamentaciones muestra que no se especifica claramente cémo
funcionaria esta excepcidn en la practica. Por ejemplo, no esta claro exactamente qué
ocurriria si una receta fuera rechazada luego de la entrega del medicamento. Un
representante del Departamento de Regulacién dijo que, en ese caso el departamento
tomarfa una medida disciplinaria contra la farmacia. Al no contar con orientacién clara,
las farmacias podrian tener motivos justificados para no querer asumir esta
responsabilidad: un farmacéutico podria enfrentar una pena de hasta 20 afnos de prision

por suministrar ilegalmente analgésicos opioidess’.

92 Entrevista de Human Rights Watch con médico de cuidados paliativos (nombre bajo reserva), Ciudad de Guatemala, 15 de
diciembre de 2014.

93 Entrevista de Human Rights Watch con dos representantes del Departamento de Regulacién (que pidieron que no se
difundiera su identidad), Ciudad de Guatemala, 16 de diciembre de 2014.

94 MSPAS, Normativa 17-2002, art. 6,2.

95 Entrevista de Human Rights Watch con Ileana Ruiz, 23 de julio de 2015.

96 Ibid.

97 Ley Contra la Narcoactividad, £/ Congreso de la Repdblica de Guatemala, n.° 49-92, art. 38,
https://www.oas.org/juridico/mla/sp/gtm/sp_gtm-mla-leg-narco.pdf.
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Una nueva instruccién emitida en julio de 2015 por la Ventanilla de Servicios de Alimentos
y Medicamentos del Ministerio de Salud complica alin mas el proceso. Mientras que antes
un representante del paciente —por ejemplo, un familiar o representante farmacéutico—
podia simplemente llevar el formulario de receta al Ministerio de Salud para que fuera
autorizado, las recetas ahora solo pueden ser autorizadas si la persona tiene una carta
que la designa como representante del paciente. La carta debe indicar el nombre completo
del paciente, una copia de la cédula de identidad y su ndmero. Si el representante trabaja
para una compania farmacéutica, la carta debe estarimpresa en una hoja con membrete y

selladay firmada por un funcionario autorizado9s.

El requisito de autorizacién de Guatemala es sumamente inusual y crea un obstaculo
enorme para el acceso de los pacientes a los analgésicos opioides. En la gran mayoria de los
paises del mundo, incluidos paises centroamericanos como Costa Rica, México y Panama,
en general es habitual que la receta para un medicamento opioide que extiende un médico

se pueda surtir en la farmacia, sin que sea necesaria ninguna otra autorizacion9.

Dado que los registros sobre recetas y suministro deben conservarse al menos dos afos,
las autoridades ya tienen la oportunidad de inspeccionar las practicas de los médicos en
materia de recetas y su suministro. Por lo tanto, las autoridades ya estan en condiciones
de aplicar medidas correctivas a médicos o farmacéuticos que se determine que hayan

violado las normas sobre recetas y suministro.

98 Ventanilla de Servicios de Alimentos y Medicamentos, Ministerio de Salud de Guatemala, “Memorandum N.2 5 del 31 de
julio de 2015”, julio de 2015. En los registros de Human Rights Watch.

99 Human Rights Watch llevé a cabo investigaciones exhaustivas en decenas de paises y también realiz6 entrevistas de
informacion clave con médicos de cuidados paliativos en mas de otros 30 paises sobre los sistemas que regulan los
medicamentos controlados. Ninguno de estos paises pedia una autorizacién adicional de una receta para un medicamento
opioide. Ver Human Rights Watch, Global State of Pain Treatment, Access to Medicines and Palliative Care, junio de 2011,
https://www.hrw.org/report/2011/06/02/global-state-pain-treatment/access-medicines-and-palliative-care.

“CASTIGAR AL PACIENTE” 38



Reforma regulatoria en México

En junio de 2015, la Secretaria de Salud de México lanzé una plataforma electrénica que permite que los
médicos descarguen formularios de receta especiales en linea. El sistema se disefé para reducir la carga de
requisitos regulatorios para recetar opioidest°. La reglamentacion de México exige que los médicos obtengan

una licencia especial, recetarios especiales y etiquetas con c6digos de barras para recetar opioides.

Antes del lanzamiento, el proceso para obtener etiquetas con cédigos de barras, que requeria que los
médicos viajaran personalmente hasta las capitales de los estados para buscarlas, suponia un obstaculo

importante para el acceso a opioides®r.

El nuevo sistema electronico permite que los médicos obtengan su licencia especial —asi como recetarios
especiales con etiquetas con cédigos de barras— a través de un sitio web seguro y los impriman desde
cualquier computadora. Los farmacéuticos llevaran libros de registro electrénicos, y se prevé que esto reduzca
la carga burocratica. Por Gltimo, las recetas se cancelan una vez que el farmacéutico las escanea, lo cual evita
que los pacientes vuelvan a utilizarlas.

El nuevo sistema ofrece varias ventajas:

e Reduce la carga impuesta por las reglamentaciones a los médicos. Los médicos ya no tienen
que viajar hasta la capital de su estado para obtener una licencia para extender recetas y
etiquetas con c6digos de barras, y se eliminan asi factores significativos que disuadian de
recetar analgésicos opioides;

e Mejora la posibilidad de las autoridades de supervisar el uso de analgésicos opioides e
identificar posibles casos de uso indebido. La autoridad de reglamentacidn tiene acceso
instantaneo a informacion clave sobre recetas suministradas. La informacién se guarda en forma
electrénica, lo que hace mas facil la deteccion de irregularidades. Antes de las reformas, las
autoridades de reglamentacion se veian obligadas a auditar registros fisicos de recetas mantenidos

por las farmacias para investigar irregularidades; y

e Reduce los costos regulatorios. La supervision de un sistema regulatorio complejo, que requiere la
distribucion fisica de licencias, talonarios de recetas y cédigos de barras, es costosa. Al reducir la
carga impuesta por las reglamentaciones y reforzar el control, se prevé que el nuevo sistema reduzca

sustancialmente los costos regulatoriostez,

100 Secretaria de Salud de México, Comisién Federal para la Proteccién contra Riesgos Sanitarios (COFEPRIS), “Acciones de
la Secretaria de Salud en Materia de Cuidados Paliativos”, octubre de 2014, http://www.tomateloapecho.org.mx/
Pdfs/Sem_Paliativos2014/Clausura%2oMikel%20Arriola.pdf (consultado el 1 de julio de 2015).

101 Human Rights Watch, Cuidar cuando no es posible curar: Asegurando el derecho a los cuidados paliativos en México,
octubre de 2014, https://www.hrw.org/es/report/2014/10/28/cuidar-cuando-no-es-posible-curar/asegurando-el-derecho-
los-cuidados-paliativos-en, pags. 70-75.

102 yer Secretaria de Salud, COFEPRIS, “Acciones de la Secretaria de Salud en Materia de Cuidados Paliativos”.
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Requisitos para la emision de recetas para pacientes hospitalizados

Las reglamentaciones antes mencionadas se aplican (inicamente a pacientes
ambulatorios. En el caso de pacientes que estan hospitalizados, las farmacias de los
hospitales pueden formular sus propias politicas internas para recetary despachar

analgésicos opioidestos

Varios médicos contaron a Human Rights Watch que estas politicas internas pueden
presentar grandes diferencias de un hospital a otro, y algunas evitan el uso de estos

medicamentos mientras que otras lo facilitan.

Entre los procedimientos internos que generan inconvenientes se pueden citar la exigencia
de que los trabajadores de la salud devuelvan las ampollas vacias de morfina a la farmacia
para poder obtener nuevas ampollas (lo cual puede demorar el inicio del tratamiento para
los pacientes con dolor severo), o el requisito de que haya varias firmas en una receta

interna de analgésicos opioides para que pueda expedirse el medicamentot4,

Estos requisitos exceden lo que exigen los tratados internacionales sobre fiscalizacion de
drogas y podrian desalentar el uso médico adecuado de los analgésicos opioides. Las
farmacias de algunos hospitales también imponen limitaciones arbitrarias a la cantidad
de ampollas que pueden suministrar por dia para un paciente hospitalizado,

independientemente de su condicion o necesidad®s.

Si bien las farmacias internas de los hospitales por lo general no suministran
medicamentos a pacientes que no estan hospitalizados, las reglamentaciones internas de
cuatro hospitales pablicos o subvencionados por el gobierno actualmente les permiten
despachar analgésicos opioides a pacientes ambulatorios, una modalidad muy utilizada
por los médicos de cuidados paliativos de estos hospitales. Esto les permite eludir las

reglamentaciones antes mencionadas para recetary suministrar analgésicos opioides,

103 Entrevista de Human Rights Watch con lleana Ruiz, 23 de julio de 2015.
104 Comunicacién por correo electrénico entre Human Rights Watch y la Dra. Eva Duarte, 9 de septiembre de 2016.
105 |bid.
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dado que los medicamentos pueden darse a pacientes sin un formulario de receta
especial, dictamen o autorizacion del gobiernoé,

Por ejemplo, en 2014, la farmacia del Hospital Roosevelt adapt6 sus politicas internas
para permitir el suministro de analgésicos opioides orales para pacientes ambulatorios.
Las recetas deben extenderse en talonarios internos de recetas para sustancias
controladas, que estan disponibles para un determinado grupo de médicos a quienes el
hospital habilita a recetar estos medicamentos?7. Con estas recetas, los pacientes pueden
obtener sus medicamentos en la farmacia interna del hospital sin necesidad de un

dictamen o autorizacién del gobierno.

El Instituto Nacional de Cancerologia (INCAN) utiliza un procedimiento similar. El Dr. Victor
Samayoa, jefe de la unidad de cuidados paliativos en el INCAN, explicé la diferencia que

esto supone para los pacientes.

Cuando llegué al INCAN, me caus6 una fuerte impresion. En 10 minutos, el
paciente recibe su medicamento. [Si siguiéramos las reglamentaciones]
seria un caos... La mayoria de los pacientes que se atienden aqui viven
lejos. Tuve un paciente que viajaba nueve horas para llegar hasta aqui. No
es posible tratar adecuadamente a estos pacientes si tenemos que

observar las reglamentacioness,

Sin embargo, dado que es poco comin que se suministren medicamentos a pacientes
ambulatorios a través de las farmacias de los hospitales, la mayoria de los hospitales de
Guatemala no permiten que sus farmacias internas suministren analgésicos opioides a
estos pacientes. Estos hospitales, incluido el Hospital General San Juan de Dios, un

importante establecimiento de nivel terciario de la Ciudad de Guatemala, se atienen a la

106 | 3 Unidad Nacional de Oncologia Pediatrica (UNOP); Hospital de Especialidades del Instituto Guatemalteco de
Seguridad Social; Instituto de Cancerologia (INCAN); y Hospital Roosevelt. Segln lo indicado en entrevistas con personal
de estos hospitales.

107 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Ana Morales, médica de medicina interna en el Hospital Roosevelt, Ciudad
de Guatemala, 24 de julio de 2015; entrevista de Human Rights Watch con Anabella de Wyss, jefa de farmacia interna del
Hospital Roosevelt, 24 de julio de 2015; entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Judith Pineda, hematéloga en el
Hospital Roosevelt, 24 de julio de 2015.

108 Entrevista de Human Rights Watch con el Dr. Victor Samayoa, Ciudad de Guatemala, 20 de julio de 2015.
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practica establecida de que los pacientes ambulatorios deben comprar sus medicamentos

en farmacias privadas®s.

Colombia: Mas farmacias venden opioides orales

La falta de farmacias que cuenten con reservas de morfina oral es una dificultad importante en muchos
paises. Los requisitos administrativos, el bajo nivel de demanda, las consideraciones sobre posible uso
indebido o desvio, y la posibilidad de escrutinio por parte de las autoridades de aplicacion de la ley

disuaden a muchos propietarios de farmacias de contar con morfina en sus existencias.

Varios actores han intentado activamente abordar este problema. En Colombia, por ejemplo, la sélida
interaccion entre el gobierno, las ONG y los actores del ambito académico ha llevado a modificar la
reglamentacion para la adquisicion de farmacos a nivel regional en 2008. En virtud de esa reglamentacion,
los 32 departamentos de Colombia deben tener al menos una farmacia privada o piblica donde se
garantice la disponibilidad de opioides en todo momentote, Este compromiso en materia de
disponibilidad de opioides se consolidé en el articulo 8 de la ley de cuidados paliativos que se aprob6
recientemente en Colombia. Tras estas y otras iniciativas para aumentar el acceso a los cuidados
paliativos en el pais, el consumo de opioides se increment6 drasticamente. Entre 2006 y 2012, el gobierno

informé un aumento del 270% en el consumo de opioides2,

*kk

109 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Karla Lopez, oncéloga en el Hospital General San Juan de Dios, Ciudad de
Guatemala, 23 de julio de 2015.

110 marta Ledn, et al., “Integrating palliative care in public health: The Colombian experience following an International Pain
Policy Fellowship”, Palliative Medicine (2011), http://www.painpolicy.wisc.edu/sites/www.painpolicy.wisc.edu/
files/Leon_2011_Integrating%2opalliative%20care_o.pdf (consultado el 19 de mayo de 2015) pag. 3; Marta Ledn, et al.,
“Improving the Availability of and Access to Opioids in Colombia: Description and Preliminary Results of an Action Plan for
the Country”, Journal of Pain and Symptom Management, vol. 28, n.2 5 (2009), http://www.jpsmjournal.com/article/So885-
3924(09)00705-2/pdf (consultado el 19 de mayo de 2015).

111 pain Policy & Palliative Care, “Celebrating Success: A Palliative Care Law for Colombia”, publicacién en “painpolicy”, 23
de octubre de 2014, https://painpolicy.wordpress.com/2014/10/23/celebrating-success-a-palliative-care-law-for-colombia/
(consultado el 19 de mayo de 2015).

112 |Fg, “Estupefacientes: previsiones de las necesidades mundiales para 2009. Estadisticas de 2007” (Nueva York:
Naciones Unidas, 2009), https://www.incb.org/documents/Narcotic-Drugs/Technical-
Publications/2008/Narcotics_drugs_publication2008.pdf (consultado el 6 de marzo de 2017), pag. 236; Treat the Pain,
“Colombia—Treat the Pain: A Country Snapshot,” 2016, http://treatthepain.org/Assets/CountryReports/Colombia.pdf
(consultado el 6 de marzo de 2017).
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:Debo seguir las reglamentaciones? Un dilema ético para médicos y farmacéuticos

Para nosotros, no hay otra alternativa [mas que eludir las reglamentaciones]. Tratamos

en forma directa con los pacientes. ;Qué otra cosa podemos hacer que no sea ayudarlos?

— Médico de cuidados paliativos, Ciudad de Guatemala, diciembre de 201413

Las reglamentaciones excesivamente restrictivas de Guatemala sobre opioides generan un profundo
dilema ético para algunos médicos que recetan estos medicamentos y para los farmacéuticos: no pueden
brindar atencién adecuada a los pacientes, tal como lo exige su juramento profesional, sin torcer o violar
la ley, y esto los expone a la posibilidad de sanciones disciplinarias o penales.

Hemos tomado conocimiento de varias formas en las cuales algunos médicos y farmacéuticos transgreden
los limites de la ley de manera tal de asegurarse de que sus pacientes puedan obtener el tratamiento para

el dolor que necesitan4:

e Farmacéuticos que entregan opioides antes de recibir la autorizacién. Advertimos que
algunos profesionales farmacéuticos aceptan surtir recetas de medicamentos opioides sin el
correspondiente sello de autorizacions. En esos casos, envian un servicio de correo
posteriormente a la oficina de autorizaciones. Esta practica no es congruente con las
reglamentaciones de Guatemala, y un farmacéutico podria enfrentar sanciones disciplinarias si se

deniega la autorizacién de una receta que ya se ha surtido.

e Reutilizacion de analgésicos opioides devueltos. A menudo, cuando fallecen pacientes,
qguedan analgésicos opioides en poder de los familiares. Algunos médicos aceptan estos
medicamentos y se los administran a otros pacientes; de esta manera, evitan el proceso oficial de
emision de recetas y que las familias tengan que cumplir con el requisito de autorizar la receta.

Esta practica no es licita en funcién de lo estipulado por las reglamentaciones vigentes.

e Compra de analgésicos opioides en el mercado negro. Algunos pacientes y médicos
comentaron que era mas facil comprar analgésicos opioides en el mercado negro que conseguiry
surtir una receta. Un médico de una localidad alejada de la Ciudad de Guatemala nos conté que
obtener medicamentos opioides en forma legal es practicamente imposible para los pacientes de

su localidad. Este médico recomienda a los pacientes que los consigan en el mercado negro.

113 Entrevista de Human Rights Watch con un médico especializado en cuidados paliativos (nombre bajo reserva), Ciudad de
Guatemala, 15 de diciembre de 2014.

114 También llegamos a la conclusién de que las farmacias y los médicos privados contratan habitualmente servicios de
correo para obtener la autorizacion de recetas para sus pacientes. Por lo tanto, los obstaculos reglamentarios afectan,
principalmente, a los sectores mas pobres de la poblacién de Guatemala, que no pueden costear estos servicios.

115 Como se sefiald anteriormente, existen algunas circunstancias en que esto si esta permitido. En algunos casos, estos
farmacéuticos iban mas alla de las excepciones contempladas por la reglamentacion.
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Las reglamentaciones que obligan a trabajadores de atencion de la salud a elegir entre brindar una
atencién adecuada —observando su deber ético— y transgredir la ley son, a todas luces, problematicas.
Ningln trabajador de atencion de la salud deberia correr el riesgo de ser encarcelado por recetar
medicamentos esenciales. A su vez, las formas antes mencionadas en las cuales los trabajadores de
atencién médica, farmacéuticos y pacientes eluden los requisitos oficiales frustran el objetivo mismo de
las reglamentaciones: establecer un procedimiento claro para la prescripcién de estos medicamentos, que

impida su desvio y uso indebido, y permita al gobierno investigar tales incidentes.

Sanciones legales por incumplimiento de las reglamentaciones sobre prescripcion

Las reglamentaciones y las leyes penales de Guatemala contemplan sanciones legales
potencialmente severas para los médicos y farmacéuticos que violen requisitos
reglamentarios. De hecho, las reglamentaciones sobre drogas del pais son tan complejas
que dificultan su cumplimiento incluso a los médicos o farmacéuticos mas escrupulosos.
Las reglamentaciones suelen mencionar posibles sanciones penales que pueden

derivarse de su incumplimiento.

Las violaciones de las reglamentaciones sobre drogas probablemente se encuadren
en los articulos 38 y 44 de la ley sobre trafico de drogas de Guatemala, que

establece lo siguiente:

Articulo 38: El que sin autorizacion legal adquiera, enajene a cualquier
titulo, importe, exporte, almacene, transporte, distribuya, suministre,
venda, expenda o realice cualquier otra actividad de trafico de semillas,
hojas, plantas, florescencias o sustancias o productos clasificados como
drogas, estupefacientes, psicotropicos o precursores, sera sancionado con
prisién de doce a veinte afios y multa de GTQ 50.000 (el equivalente
aproximado a USD 6.642) y GTQ 1.000.000 (el equivalente aproximado USD
132.846), igual pena se aplicara a quien proporcione los medios, facilite o
permita el aterrizaje de naves aéreas utilizadas para el trafico ilicito.

Articulo 44: El facultativo que recete o suministre drogas que necesiten
receta para ser adquiridas cuando no son indicadas por la terapéutica con

infraccion de las leyes o reglamentos sobre la materia, serd sancionado con
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prisién de tres a cinco anos de prision, multa de GTQ 200 (el equivalente
aproximado a USD 27) a GTQ 10.000 (el equivalente aproximado a USD
1328) e inhabilitacion para ejercer su profesion, pena accesoria ésta Gltima

qgue no podra exceder el tiempo que dure la pena privativa de libertad¢.

Las violaciones de este articulo son punibles con penas de prisién de tres a cinco anos.
La pena por suministrar ilegalmente estupefacientes es de 12 a 20 afos de prisién y una
multa de GTQ 50.000 a GTQ 1.000.000 (USD 6.642 a USD 132.846)8,

Las reglamentaciones de Guatemala pueden exponer a los médicos y farmacéuticos a

sanciones legales. Por ejemplo, las reglamentaciones establecen lo siguiente:

Los establecimientos que comercializan con estupefacientes...
despacharan los mismos solamente cuando las recetas estén formuladas
en el recetario oficial y autorizadas por el Departamento [de Regulacion]. En
caso contrario el despacho de tales medicamentos es considerado como

suministro ilegal de estupefacientes y sancionado como tals.

Este articulo sugiere que surtir recetas antes de contar con la autorizacion del gobierno —ya

sea en la Ciudad de Guatemala o fuera de ella— podria generar cargos por trafico de drogas.

Las reglamentaciones también sugieren que las decisiones clinicas sobre la dosis o los
tipos de medicamentos recetados podrian dar lugar a sanciones penales incluso cuando
no existan pruebas de que el médico extendi6 deliberadamente una receta para un

analgésico opioide a alguien que no tenia la necesidad médica de recibirlo:

En caso que no haya suficiente sustento cientifico en cuanto al uso y dosis
utilizada, el prescriptor debe responder ante El Departamento, sin perjuicio

de las sanciones que puedan corresponder en virtud de delito o faltaze.

116 | oy Contra la Narcoactividad, art. 44.
7 |bid.

18 |pid., art. 38.

119 MSPAS, Normativa 17-2002, art. 6.1.

120 \SPAS, Normativa 16-2002, art. 3.1.
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Si bien no identificamos a ninglin médico que haya enfrentado investigaciones o
sanciones en virtud de esta disposicidn, la OMS sefala el temor a posibles sanciones
legales como un motivo clave del bajo consumo de medicamentos opioides en algunos
paisest2, Para afrontar este problema, recomienda que los paises adopten
reglamentaciones claras y sanciones proporcionadas, de modo que los médicos no teman
a las sanciones porinfracciones de la ley no deliberadas o técnicasz2.

Disponibilidad de analgésicos opioides en diferentes presentaciones

La Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS contiene una seccidn sobre
dolory cuidados paliativos que incluye un total de 20 medicamentos esenciales
clasificados en tres categorias: medicamentos antiinflamatorios no opioidesy no
esteroides, analgésicos opioides y medicamentos para otros sintomas comunes de

pacientes de cuidados paliativos.

La lista incluye morfina en cinco presentaciones —granulos, inyeccion, liquido oral,
comprimidos (de liberacion prolongada) y comprimidos (de liberacién inmediata)—, a
menudo con varias dosis en cada presentacidn. La OMS recomienda que estos
medicamentos estén disponibles para todos aquellos que los necesitan, en las

presentaciones y dosis que se indican en la lista=.

La presentacion mas basica de morfina recomendada por la OMS es la morfina oral de
liberacién inmediata en comprimidos de 10 mg. Pese a ello, la (nica presentacién de
morfina de liberacién inmediata disponible en Guatemala son las capsulas de 30 mg, una
dosis que genera dificultades clinicas que se evitarian si hubiera comprimidos de 10 mg,
incluidas las siguientesz4:

¢ Dificultad para partir las capsulas en dosis mas pequeias para pacientes que

requieren 5 mg o 10 mg;

e Paratratar el dolorintercurrente —picos de dolor que no se controlan

adecuadamente con la dosis normal recetada—, los médicos por lo general indican

121 9MS, “Achieving Balance in National Opioids Control Policy: Guidelines for Assessment”, 2000,
http://apps.who.int/medicinedocs/pdf/whozip3g9e/whozip39e.pdf (consultado el lunes, 06 de marzo de 2017) pég. 18.

122 |bid.

123 OMS, “Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS”, 2013, http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/93142/1/
EML_18_eng.pdf?ua=1 (consultado el 7 de marzo de 2017).

124 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Eva Duarte, Ciudad de Guatemala, 14 de diciembre de 2015.
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a los pacientes que tomen una pequefa dosis extra, algo dificil de lograr con

capsulas de 30 mgs,

Ademas, se supone que los trabajadores de atencion médica no deben preparar nuevas
formulaciones a partir de comprimidos de morfina, como jarabe de morfina¢. Sin
embargo, para los pacientes que no pueden tragar, esa puede ser la (inica opcién de
administracion del medicamento.

La OMS recomienda que los paises que disponen de varias presentaciones y dosis de
morfina para los médicos les den la flexibilidad de ajustar el tratamiento segin sea
necesario. La formulacion oral liquida de morfina, por ejemplo, es esencial para los
pacientes que tienen dificultades para tragar o nauseas incontrolables, que son dos
problemas comunes en los pacientes de cuidados paliativos. Las soluciones orales

también son esenciales para muchos nifios pequefios.

Guatemala tiene dos listas de medicamentos —una para los hospitales del Ministerio de
Salud y una para los hospitales del sistema de seguridad social—, y sus centros pueden
elegir entre estas para conseguir medicamentos®?7. Estas listas presentan varias

diferencias importantes entre si:

e La morfina de liberacién inmediata —la presentacién mas basicay de menor

costo— no esta incluida en ninguna de las dos listas;

e Llas presentaciones de morfina en granulos y oral liquida, ambas importantes para
pacientes que tienen dificultades para tragary para pacientes pediatricos, no
estan incluidas en las listas; y

e Enlalista del sistema de seguridad social, la morfina de liberacién prolongaday la
morfina inyectable estan disponibles exclusivamente para hematologia, oncologia,

terapia intensiva y emergencias. No obstante, mas del 60% de las personas que

1251 a OMS recomienda que una dosis de rescate deberia equivaler “al 50-100% de la dosis regular administrada cada
cuatro horas”. Ver OMS, “Alivio del dolor en el cancer, Segunda edicion, Con una guia sobre la disponibilidad de opioides”,
1996, http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/41854/1/9243544829.pdf (consultado el 6 de marzo de 2017), pag. 14.
126 Comunicacién por correo electrénico entre Human Rights Watch y la Dra. Eva Duarte, 9 de septiembre de 2016.

127 Ver la lista del IGSS en http://www.igssgt.org/images/medicamentos/LM%20Julio%202014.pdf/ (consultado el 28 de
mayo de 2015). Ver la lista del MSPAS en http://www.mspas.gob.gt/index.php/en/contrato-abierto.html (consultado el 28
de mayo de 2015).
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necesitan tratamiento para el dolor en Guatemala tienen una enfermedad crénica

gue no es cancer:s,

En 2012, la Comisién Nacional de Cuidados Paliativos presenté ante la division de
narcéticos del Ministerio de Salud una propuesta para modificar la normativa 16-2002, en
virtud de la cual los recetarios recibirian autorizacion previa para que los pacientes
puedan surtir sus recetas sin tener que validarlas. Sin embargo, el ministerio nunca
respondio la propuesta.

Obstaculos al desarrollo de cuidados paliativos

La OMSy su 6rgano de toma de decisiones, la Asamblea Mundial de la Salud (World
Health Assembly, WHA), recomiendan que los sistemas nacionales de salud incorporen los
cuidados paliativos. Para lograrlo, la OMS recomienda que los gobiernos formulen e
implementen una serie de politicas especificas que considera esenciales para ampliar los
cuidados paliativos, ademas de una politica para garantizar la disponibilidad de

medicamentos para cuidados paliativos. Entre estas politicas se incluyen:

e Politicas relativas a los sistemas de salud que garanticen la integracién de los
servicios de cuidados paliativos en la estructura y financiacién de los sistemas

nacionales de asistencia sanitaria en todos los niveles de atencion;

e Politicas destinadas a reforzary ampliar la dotacién de recursos humanos, en
especial por la enseinanza y formacién de los profesionales de la asistencia
sanitaria, para atender debidamente las necesidades de asistencia paliativa,
acompafadas de la formacién de voluntarios y de una labor pedagégica dirigida al

gran pUblico9,

La OMS ha observado que estas medidas, fundamentales para el desarrollo de los
cuidados paliativos, “tienen un costo muy bajo, pero podrian tener efectos
sustanciales”se. Estas recomendaciones se reflejan en una resolucion de la WHA sobre

cuidados paliativos adoptada por unanimidad por los Estados Miembros de la ONU el 23

128 OMS y WHPCA, Global Atlas of Palliative Care at the End of Life, pag. 16.

129 OMS, “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, diciembre de
2013, http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_28-sp.pdf parr. 19.
130 OMS, “Cancer Pain Relief”, http://whglibdoc.who.int/publications/9241544821.pdf pag. 3.
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de mayo de 2014, un documento donde se plasma el consenso global y las metas en

materia de politicas®t.

El cumplimiento de estas recomendaciones es importante para las iniciativas de los
gobiernos orientadas a hacer efectivo el derecho a la salud garantizado por las normas
internacionales de derechos humanos. El Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales —el 6rgano que supervisa y orienta los esfuerzos de los Estados para hacer
efectivo y proteger el derecho a la salud segln lo estipulado en el Pacto Internacional de
Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC)— sostiene que los paises deben
adoptary aplicar una estrategia y un plan de accién nacionales de salud puablicay
garantizar el acceso a los medicamentos esenciales definidos por la OMS32, Ha sefalado
que proporcionar capacitacion adecuada al personal del sector de la salud es una
“obligacion de prioridad comparable”s3. Human Rights Watch considera que no tomar

medidas en estas areas importa una violacion del derecho a la salud.

Integrar los cuidados paliativos en el sistema de salud

Segln la OMS, las politicas de los sistemas sanitarios nacionales deben promover la
integracion de los cuidados paliativos en la estructura de los sistemas de salud en todos
los niveles de atencidn. En estas politicas, debe hacerse hincapié en la atencién primaria,

comunitariay en el hogarss,

Guatemala no cuenta con una estrategia nacional de cuidados paliativos aunque ha
incorporado estos cuidados en varios documentos de politicas de salud claves (ver a
continuacion). Si bien la estrategia para enfermedades no transmisibles (ENT)

correspondiente al periodo 2010-2015 no menciona los cuidados paliativos, la guia de

131 “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, Asamblea Mundial
de la Salud, WHA 67.19, 14 de mayo de 2014, http://apps.who.int/medicinedocs/documents/s21454es/s21454es.pdf
(consultado el 26 de junio de 2014).

132 pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC), adoptado el 16 de diciembre de 1966, Res.
A.G. 2200A (XXI), 21 U.N. GAOR Supp. (N.216) en 49, Doc. de la ONU A/6316 (1966), 993 U.N.T.S. 3, en vigor desde el 3 de
enero de 1976, art. 12; Convencion sobre los Derechos del Nifio (CDN), adoptada el 20 de noviembre de 1989, Res. A.G.
44/25, anexo 44 U.N. GAOR Supp. (N.2 49) en 167, Doc. de la ONU A/44/49 (1989), en vigor desde el 2 de septiembre de
1990, art. 12; Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales, Observacion general N.2 14 . El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 43.

133 Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacién general N.2 14, El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 44(f).

134 OMS, “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, diciembre de
2013, http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_28-sp.pdf parr. 20(i).
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atencién de ENT del gobierno establece lo siguiente: “el tratamiento paliativo es un
parametro muy importante en el tratamiento del cancery puede proporcionarse en los
servicios de salud del primery el segundo nivel”s. La estrategia nacional sobre VIH/SIDA
asigna el uno por ciento del presupuesto de VIH a los cuidados paliativos®¢. Una guia de
prevenciony cuidados integrales del cancer cervicouterino del afio 2014 del Ministerio de

Salud incluye un capitulo sobre cuidados paliativos7.

El 16 de diciembre de 2011, el Ministerio de Salud dispuso la creacién de una Comision
Nacional de Cuidados Paliativos para brindar asesoramiento al programa nacional sobre
prevencién de enfermedades no transmisibles y cancer, respecto de c6mo mejorar la

atencién médica a pacientes con cancer avanzado.

La comisién debia reunirse al menos una vez por mes, entre otras cosas, para promover la
disponibilidad de analgésicos opioides; desarrollar politicas pdblicas destinadas a la
implementacién de servicios de cuidados paliativos; desarrollar herramientas de
vigilancia epidemioldgica y coordinar actividades de capacitacion para los proveedores de
atencién médica y las familias. Sin embargo, el trabajo de la comisién tuvo numerosas
dificultades. Después de algunos meses, funcionarios del Ministerio de Salud dejaron de

convocar a las reuniones mensuales y la comision dejé de funcionarss,

135 Ver el plan de ENT 2010-2015, Programa Nacional de Enfermedades Crénicas no Transmisibles, MSPAS, “Plan Estratégico
2010-2015, Guatemala, 2010”, 2010, https://www.mindbank.info/item/4845 (consultado el 7 de marzo de 2017). La guia de
atencion de ENT puede encontrarse en http://www.mspas.gob.gt/files/Descargas/ProtecciondelaSalud/
Enfermedades%:2ocronicas%20no%2otransmisibles/guias_atencion_enfermedades_cronicas_2011.pdf.

136 MSPAS, “Plan Estratégico Nacional para la Prevencién, Atencién y Control de ITS, VIH y Sida, Guatemala 2011-2015”, junio
de 2011, http://www.pasca.org/sites/default/files/PEN_2011_2015_GUA_FINAL.pdf (consultado el 7 de marzo de 2017).

137 MSPAS, OMS y Organizacién Panamericana de la Salud, “Plan Nacional de Prevencién, Control y Manejo de Cancer
Cervicouterino 2014-2024”, mayo de 2014, http://www.paho.org/gut/index.php?option=com_docman&view=download|
&alias=640-plan-nacional-de-precencion-control-y-manejo-de-cancer-cervicouterino-2014-20248&category_slug=sfc-salud-
reproductiva-materna-y-neonatal-global-y-regional&Itemid=518 (consultado el 7 de marzo de 2017).

138 Comunicacién por correo electrénico entre Human Rights Watch y la Dra. Eva Duarte, 9 de septiembre de 2016.
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Panama: Integrar los cuidados paliativos en el sistema de salud

La ley panamena reconoce a los pacientes el derecho a recibir cuidados paliativos, exige que todos los
hospitales tengan unidades de cuidados paliativos y establece que son los centros de atencién primaria
los responsables de brindar cuidados paliativos a pacientes que los requieren durante periodos
prolongados?39. En 2011, el Ministerio de Salud de Panaméa adopt6 una estrategia nacional de cuidados

paliativos para contribuir a implementar la ley4e.

La idea detras de la estrategia es que los pacientes siempre deben recibir atencion lo mas cerca posible de
sus hogares. Establece un modelo que vincula los diferentes niveles del sistema de salud, de modo que

los pacientes puedan pasar facilmente de uno a otro dependiendo de su situacion.

En este modelo, los hospitales regionales de Panama desempefian una funcién clave, y todos deben
tener equipos multidisciplinarios de cuidados paliativos. Estos equipos no solo ofrecen atencién clinica,
sino que ademés deben capacitar a trabajadores de la salud en el nivel de atencién primario, ofrecerles
apoyo continuo en la atencion de los pacientes y trabajar con ONG, iglesias y otras instituciones, para
desarrollar el apoyo comunitario a los cuidados paliativos. Los equipos multidisciplinarios también son el
nexo que vincula a los diferentes niveles de atencidn, al facilitar derivaciones a niveles superiores e

inferiores del sistema.

Panama ha logrado avances significativos en la implementacion de esta estrategia. Cada una de las 10
provincias del pais cuenta con un coordinador de cuidados paliativos, mas de la mitad de las regiones
tienen programas activos de cuidados paliativos, y la cantidad de pacientes que reciben este tipo de
cuidados ha aumentado de manera sostenida de 1.000 en 2010 a mas de 2.600 en 2015. Aun asf, continla
habiendo dificultades, en especial en regiones remotas, dentro del sistema de seguridad social, y en la

prestacion de cuidados paliativos a ninos?4,

139 Ver Qué Regula los Derechos y Obligaciones de los Pacientes, en Materia de Informacién y de Decisién Libre e Informada,
Asamblea Legislativa de la Republica de Panamd, n.2 68 de 2003, http://www.gorgas.gob.pa/wp-
content/uploads/2013/11/Ley-68-2003-Regula-los-derechos-y-obligaciones-de-los-pacientes.pdf (consultado el 19 de mayo
de 2015) art. 23.

140 Ministerio de Salud de Panama, “Programa Nacional de Cuidados Paliativos”, 2011, http://190.34.154.93/rncp/sites/all/
files/Cuidados%2opaliativos%20(2).pdf (consultado el 19 de mayo de 2015).

141 Comunicacién por correo electrénico entre Human Rights Watch y el Dr. Gaspar Da Costa, coordinador nacional de
cuidados paliativos de Panama, 10 de septiembre de 2014.
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Formacion en cuidados paliativos para trabajadores de atencion de la salud

La capacitacién y la formacién adecuadas para los trabajadores de atencién de la salud
son esenciales para brindar cuidados paliativos2. De hecho, en muchos paises la falta de

dicha capacitacion es el mayor obstaculo para su prestacién.

El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales considera la capacitacion
adecuada de los trabajadores de atencién de la salud como un asunto de importancia
clave en los esfuerzos gubernamentales por garantizar el derecho a la salud3. La OMS
recomienda “garantizar que se imparta ensefianza sobre la asistencia paliativa
(comprendidos sus aspectos éticos) a los alumnos de facultades de medicinay escuelas

de enfermeriay a los proveedores de atencion de salud en todos los niveles...”14,

La resolucion de la WHA de mayo de 2014 insta a los paises a incluir los cuidados
paliativos como un “componente integral dentro de los programas de educacién continua

y formacion ofrecidos a los dispensadores de atencidn”, y especifica que:

e todos los médicos deben recibir formacion basicay educacién continua en materia

de cuidados paliativos;

e debera ofrecerse formacion intermedia a todos los trabajadores sanitarios que
habitualmente trabajan con pacientes afectados por enfermedades

potencialmente mortales;y

e debera haberformacidn especializada disponible para los profesionales que se

encargan de intervenciones complejas de cuidados paliativoss.

Este enfoque multidimensional de la formacion en materia de cuidados paliativos es

esencial para integrar estos cuidados en todos los niveles del sistema de salud, como lo

142 Eyropean Association for Palliative Care (EAPC), “Specialization in Palliative Medicine for Physicians in Europe 2014: A
Supplement to the EAPC Atlas of Palliative Care in Europe”, 2014, prefacio, http://www.eapcnet.eu/Portals/o/
Organization/Development%20in%20Europe%20TF/Specialisation/2014_SpecialisationPMPhysicianInEurope.pdf
(consultado el 15 de mayo de 2015); David Clark, “International Progress in Creating Palliative Medicine as a Specialized
Discipline”, en Oxford Textbook of Palliative Medicine, Fourth £d., ed. Geoffrey Hanks, et al. (Londres: Oxford University
Press, 2010), pag. 10.

143 Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacién general N.2 14, El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 44.

144 OMS, “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, diciembre de
2013, http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/EB134/B134_28-sp.pdf parr. 20.

145 “Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de la vida”, Asamblea Mundial
de la Salud, 14 de mayo de 2014, http://apps.who.int/medicinedocs/documents/s21454es/s21454es.pdf.
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recomienda la resolucidén de la WHA. Un sistema de salud en el que todos los trabajadores
de atencion médica tengan formacién en cuidados paliativos adecuada para su funcion
permite que los pacientes reciban atencién lo mas cerca posible de sus hogares, lo cual
evita que deban hacer viajes extenuantes, costosos y que demandan mucho tiempo para
ver a los especialistas. Asimismo, esto permite que los especialistas se concentren en los
casos mas complejos mientras que los médicos clinicos pueden atender los casos de

rutina, lo cual mejora la eficiencia del sistema4,

En Guatemala hay cuatro universidades con facultades de medicina®. Solo una, la
Universidad Mariano Galvez, tiene un plan de estudios universitario obligatorio sobre
cuidados paliativos8, En la Universidad de San Carlos, la facultad de medicina mas
grande de Guatemala, y la (nica pablica, los cuidados paliativos no forman parte de su
plan de estudios®s. Debido a esto, la mayoria de los médicos que se graddan de la
facultad de medicina en Guatemala tienen conocimientos escasos o nulos sobre cuidados
paliativos y carecen de exposicidn clinica a este servicio de salud, lo cual complica en

gran medida los esfuerzos porintegrarlo en el sistema de salud.

De manera similar, la mayoria de los estudiantes de medicina y los médicos no tienen
contacto con cuidados paliativos durante sus residencias ni en la etapa de especializacion
de su formacion. A excepcidn de los anestesi6logos, los médicos en los campos de la
medicina que suelen atender a pacientes con enfermedades que limitan sus condiciones
de vida —como oncologia, medicina interna y cardiologia— no reciben formacién

académica ni clinica en cuidados paliativos. Los residentes de anestesiologia del Hospital

146 Timothy E. Quill, M.D., y Amy P. Abernethy, M.D., “Generalist Plus Specialist Palliative Care—Creating a More Sustainable
Model”, New England Journal of Medicine, vol. 368, n.2 13 (2013), pags. 1173-74, http://www3.med.unipmn.it/
papers/2013/NEJM/2013-03-28 neim/neimp1215620.pdf (consultado el 15 de mavo de 2015).

147 Universidad de San Carlos de Guatemala; Universidad Francisco Marroquin; Universidad Mariano Gélvez de Guatemala; y
Universidad Rafael Landivar.

148 para consultar el plan de estudios de la Universidad de San Carlos, ver http://medicina.usac.edu.gt/cienciasclinicas.
html#acci; el de la Universidad Francisco Marroquin, ver http://medicina.ufm.edu/images/6/6d/
Pensum_Ciencias_Cl%C3%ADnicas_2015.pdf; y el de la Universidad Rafael Landivar, ver http://www.url.edu.gt/
WebPensumCarrera/Default.aspx?id=206&sm=c8&sm=c9. La facultad de medicina de la Universidad Mariano Galvez es la
(nica que incluye los cuidados paliativos como asignatura obligatoria. En la Universidad Mariano Galvez, los estudiantes
deben completar 75 horas de formacion en cuidados paliativos, que incluyen 25 horas de capacitacién clinica en la unidad
de cuidados paliativos del INCAN. Dra. Eva Rossina Duarte Juarez, et al., “Propuesta de una Politica Nacional de Cuidados
Paliativos para Pacientes con Céncer”, 2013, http://digi.usac.edu.gt/bvirtual/informes/puiis/INF-2013-03.pdf (consultado el
7 de mayo de 2015) pag. 30.

149 para consultar el plan de estudios de la Universidad de San Carlos, ver http://medicina.usac.edu.gt/
cienciasclinicas.html#acc1.

53 HumAN RIGHTS WATCH | MAYO DE 2017



San Juan de Dios, el Hospital Roosevelt y el Hospital Militar Central deben participar en
una rotacién clinica, de uno a dos meses de duracién, en la unidad de cuidados paliativos
del Instituto de Cancerologia de Guatemala. Los médicos que hacen su especializacién en
anestesiologia en hospitales fuera de la Ciudad de Guatemala no hacen una rotacién en

cuidados paliativos.

Sin estas rotaciones, muchos médicos en Guatemala comienzan su carrera profesional
habiendo tenido una exposicién muy limitada a los cuidados paliativos. Como lo observd

un médico que estaba participando en una rotacién de cuidados paliativos:

[E]l programa es esencial. En mi hospital no usamos opioides para manejar
el dolor. Solo los usamos durante las cirugias [para la anestesia]. No
sabemos lo que les ocurre a los pacientes después. Cuando llegas aqui,

aprendes a manejar el dolorse,

Los cuidados paliativos tampoco son una especializacion médica en Guatemala, lo que
implica que los médicos jovenes que aspiran a ejercer en este campo deben intentar
obtener capacitacidon fuera del pais. Entre 2012 y 2014, la Universidad de San Carlos
ofreci6 la oportunidad educativa mas parecida a una especializacién médica en cuidados
paliativos que estuvo disponible en Guatemala: un diploma de posgrado. El programa
consistia en 350 horas de formacion tedrica en cuidados paliativos, y se graduaron 70
estudiantes durante los dos afios en los que se brind6t. Sin embargo, una nueva
administradora de la universidad decidi6 no renovar el programa en 2015, porque no

consideraba que fuera una prioridadss2.

150 Entrevista de Human Rights Watch con un residente de anestesiologia (nombre bajo reserva), INCAN, Ciudad de
Guatemala, 20 de agosto de 2015.

151 Duarte, et al., “Propuesta de una Politica Nacional de Cuidados Paliativos para Pacientes con Cancer”, 2013,
http://digi.usac.edu.gt/bvirtual/informes/puiis/INF-2013-03.pdf pag. 30.

152 Entrevista de Human Rights Watch con la Dra. Eva Duarte, Ciudad de Guatemala, 20 de agosto de 2015.

“CASTIGAR AL PACIENTE” 54



lll. La obligacion de Guatemala de mejorar el

tratamiento del dolor

Derecho nacional
La Constitucion de Guatemala garantiza el derecho a la salud en su articulo 93, donde se
lo consagra como un derecho fundamental reconocido a todos los guatemaltecos, sin

discriminacion®ss. El articulo 94 estipula:

El Estado velara por la salud y la asistencia social de todos los habitantes.
Desarrollara, a través de sus instituciones, acciones de prevencion,
promocion, recuperacién [y] rehabilitacién ... a fin de procurarles el méas

completo bienestar fisico, mental y social®s-.

La constitucion también reconoce expresamente la responsabilidad del Estado de proteger

“la salud fisica, mental y moral” de las personas mayores?ss.

En su interpretacion del derecho a la salud, la Corte de Constitucionalidad de

Guatemala senalé:

[El derecho] implica el poder tener acceso a los servicios que permitan el
mantenimiento o la restitucion del bienestar fisico ... [y] que el Estado debe
tomar medidas adecuadas para ... que se pongan al alcance de todos, los
servicios necesarios ... para satisfacer las necesidades basicas. Implica,
también, que se adopten las providencias adecuadas para que los

habitantes puedan ejercer este derecho.

133 Constitucién Politica de la Repiblica de Guatemala, Corte de Constitucionalidad, 1985,
http://www.ine.gob.gt/archivos/informacionpublica/ConstitucionPoliticadelaRepublicadeGuatemala.pdf (consultado el 9
de junio de 2015) art. 93. Para consultar la version en inglés, ver https://www.constituteproject.org/constitution/
Guatemala_1993.pdf.

154 |bid., art. 94.

155 |bid., art. 51.
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La proteccidn a la salud se pretende realizar mediante una intervencion

directay decisiva del Estado®s,

Como parte del Acuerdo de Paz de Guatemala, que en 1996 puso fin formalmente a 36
afos de conflicto armado interno, el gobierno prometié iniciar una serie de reformas
destinadas a garantizar el ejercicio efectivo del derecho a la salud®7. El acuerdo establece

lo siguiente:

Es atribucién del Ministerio de Salud la formulacién de politicas que
permitan el acceso de toda la poblacién guatemalteca a los servicios
integrales de salud... [El sistema crearia] las condiciones para garantizar el
acceso efectivo a servicios de salud de calidad a la poblacién de bajos
recursos... La organizacion descentralizada de los distintos niveles de
atencién debe asegurar la existencia de programas y servicios de salud a

nivel comunal, regional y nacional.

El derecho a la salud

El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales (PIDESC), al que
Guatemala adhirié en 1988, dispone en el articulo 12 que todas las personas tienen derecho
“al disfrute del mas alto nivel posible de salud fisica y mental”+8, El Comité de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales, el 6rgano encargado de supervisar el cumplimiento del
PIDESC, sostiene que los Estados deben poner a disposicién un ndmero suficiente de
“establecimientos, bienes y servicios pablicos de salud y centros de atencion de la salud,

asi como de programas”, y que estos servicios deben seraccesibles?ss.

156 Corte de Constitucionalidad, “Inconstitucionalidad Directa, Expedientes Acumulados Nimeros 355-92 y 359-92”, mayo
de 1993, http://www.globalhealthrights.org/wp-content/uploads/2014/09/Guatemala-355-92-y-359-92-_Spanish_.pdf
(consultado el 9 de junio de 2015) considerandos Il y Ill. Para consultar una version en inglés, ver
http://www.globalhealthrights.org/wp-content/uploads/2014/09/Guatemala-355-92-y-359-92.pdf (consultado el 9 de junio
de 2015).

157 Secretario General de la ONU, “La situacién en Centroamérica: Procedimientos para establecer

la paz firme y duradera, y progresos para la configuracién de una region de paz, libertad, democracia y desarrollo”, Carta al
Presidente de la Asamblea General, A/50/956, 6 de junio de 1996, http://www.guatemalaun.org/bin/documents/
Socioecon%C3%B3mico%20y%20situaci%C3%B3n%2o0agraria.pdf (consultado el 9 de junio de 2015) anexo, art. 23.

158 pIDESC, art. 12.

159 Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacion general N.2 14, El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 12.
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El derecho internacional reconoce que la capacidad de los Estados para brindar servicios
de salud de calidad difiere segln los recursos de los que dispongan. Se considera al
derecho a la salud como un derecho de “realizacién progresiva”. Al formar parte de
acuerdos internacionales, cada Estado acepta “adoptar... medidas... hasta el maximo de

los recursos de que disponga” para alcanzar la plena realizacion del derecho a la saludzée.

En otras palabras, los paises de altos ingresos, por lo general, deberan brindar servicios
de salud de un nivel superior que los paises que cuentan con recursos mas limitados,
pues tienen la capacidad para hacerlo. Pero se espera que todos los Estados Parte del
PIDESC prioricen el avance en esta area y tomen medidas concretas para aumentar la
prestacion de servicios. Las medidas deliberadamente regresivas que menoscaban el
disfrute del derecho a la salud en general constituyen una violacién de este derecho, y

corresponde al Estado en cuestion demostrar que son justificadas®:.

Al respecto, el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de las Naciones
Unidas sostiene que hay determinadas obligaciones basicas intrinsecas al derecho a la
salud que son tan fundamentales que todos los Estados Parte del PIDESC deben
cumplirlas de inmediato, en vez de realizarlas progresivamente a lo largo del tiempo. Si
bien las restricciones en términos de recursos pueden justificar el cumplimiento parcial de
solamente algunos aspectos del derecho a la salud, el Comité ha observado que “un
Estado Parte no puede nunca ni en ninguna circunstancia justificar su incumplimiento de
las obligaciones basicas... que son inderogables”62, El comité ha identificado, entre otras,

las siguientes obligaciones basicas:

e Garantizar el derecho de acceso a los centros, bienes y servicios de salud sobre
una base no discriminatoria, en especial en lo que respecta a los grupos

vulnerables o marginados;

e Facilitar medicamentos esenciales, segln las definiciones periddicas que figuran

en el Programa de Accion sobre Medicamentos Esenciales de la OMS;

e Velar porunadistribucion equitativa de todos los establecimientos, bienesy

servicios de salud; y

160 P|DESC, art. 2(1).

161 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacion general N.2 14, El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 32.

162 |hid., parr. 47.
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o Adoptary aplicar, sobre la base de las pruebas epidemiolégicas, una estrategia y
un plan de accién nacionales de salud pablica para hacer frente a las

preocupaciones en materia de salud de toda la poblacidn?és.

El comité estipula la obligacion de brindar capacitacion adecuada al personal sanitario

como una “obligacion de prioridad comparable”4,

Los cuidados paliativos y el derecho a la salud

Dado que los cuidados paliativos son una parte esencial de la atenciéon médica, el derecho
a la salud exige que los paises tomen medidas hasta el maximo de los recursos de que
dispongan para garantizar su disponibilidad. De hecho, el Comité de Derechos
Econ6émicos, Sociales y Culturales ha instado a la “prestacion de atenciones y cuidados a
los enfermos cronicos y en fase terminal, ahorrandoles dolores evitables y permitiéndoles
morir con dignidad”s. Human Rights Watch considera que la aplicacion practica de este

principio exige que los Estados:

e Seabstengan de promulgar politicas o emprender acciones que interfieran en

forma arbitraria con la prestacion o el desarrollo de los cuidados paliativos, y

e Tomen medidas razonables para asegurar la integracion de los cuidados
paliativos en los servicios de salud existentes, tanto pablicos como privados, a
través de facultades regulatorias y de otro tipo, asi como también mediante el
aporte de fondos.

Ausencia de interferencia con los cuidados paliativos

El Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y Culturales ha estipulado que el derecho a
la salud requiere que los Estados “se abstengan de injerirse directa o indirectamente en
el disfrute del derecho a la salud”¢. Los Estados no pueden negar ni limitar la igualdad

de acceso a todas las personas, aplicar politicas de salud discriminatorias, obstaculizar

163 |bid., parr. 43.
164 |bid., parr. 44.
165 |bid., parr. 25.
166 |hid., parr. 33.
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en forma arbitraria los servicios de salud existentes ni limitar el acceso a la informacion

sobre salud®z,

Aplicada a los cuidados paliativos, esta interpretacion significa que los Estados Parte del
PIDESC no deben implementar reglamentaciones de control de medicamentos que
obstaculicen de manera arbitraria la disponibilidad y accesibilidad de medicamentos

esenciales para cuidados paliativos, como la morfina y otros analgésicos opioides.

Asequrar la integracion de los cuidados paliativos en los servicios de salud

EL PIDESC exige que los Estados Parte tomen las medidas necesarias para la “creacién de
condiciones que aseguren a todos asistencia médica y servicios médicos en caso de
enfermedad”8, El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales sostiene que las
personas tienen derecho a un “sistema de proteccién de la salud que brinde a las
personas oportunidades iguales para disfrutar del mas alto nivel posible de salud”,

incluidos pacientes con enfermedades crénicas o terminales?6s.

El comité ha instado a que se adopte un enfoque integrado para la provision de diferentes
tipos de servicios de salud que abarque “la prevencion, la curacion y la rehabilitacién”we,
También ha senalado que las inversiones no deben favorecer desproporcionadamente a
los servicios curativos costosos que suelen ser accesibles Gnicamente para una pequena
fraccion privilegiada de la poblacién, en detrimento de la atencién primaria y preventiva

de salud en beneficio de un sector mucho mayor de la poblacién®7:.

El mismo principio se aplica a los servicios de cuidados paliativos. Dado el gran
porcentaje de pacientes con cancery otras afecciones que requieren servicios de cuidados
paliativos, en especial en paises con ingresos bajos y medios, el desarrollo de este tipo de

servicios para esos pacientes reviste una urgencia considerable.

167 |bid.
168 pDESC, art. 12(2).

169 Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacion general N.2 14, El derecho al disfrute del
mas alto nivel posible de salud, parr. 8.

179 |bid., parr. 25.
17 |bid., parr. 19.
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Medicamentos para el tratamiento del dolory derecho a la salud

Los paises deben suministrar morfina inyectable y oral, dado que estas presentaciones se
encuentran en la Lista de Medicamentos Esenciales de la OMS para adultos y nifios'72. Los
Estados deben asegurarse de que estos medicamentos estén disponibles en cantidades
suficientes y que las personas que los necesitan puedan acceder a ellos tanto desde el

punto de vista fisico como econdmico.

A fin de garantizar la disponibilidad y la accesibilidad, los Estados deberian, entre

otras cosas:

o Implementar reglamentaciones para garantizar un sistema efectivo de adquisicion
y distribucién y crear un marco legal y regulatorio que permita que los proveedores
de atencion de la salud, tanto en el sector plblico como en el privado, obtengan,
receten y entreguen estos medicamentos. Cualquier reglamentacién que
obstaculice arbitrariamente la adquisicién y el suministro de estos medicamentos

podria resultar violatoria del derecho a la salud;

e Adoptar e implementar una estrategia y un plan de accién para el lanzamiento de
servicios de tratamiento del dolory cuidados paliativos. Esta estrategia y el plan
de accion deberian identificar los obstaculos que impiden un mejor servicio y

tomar medidas para eliminarlos;

e Realizar mediciones peri6dicas de los avances en la disponibilidad y accesibilidad

de los medicamentos para mitigar el dolor; y

e Asegurar que, de conformidad con el requisito de accesibilidad fisica, estos
medicamentos “est[én] al alcance geografico de todos los sectores de la
poblacién, en especial los grupos vulnerables o marginados”+73. Los Estados deben
procurar que exista una cantidad suficiente de proveedores de atencidon de la
salud o farmacias que almacenen y suministren morfina y que se capacite y
autorice a una cantidad adecuada de trabajadores de atencién de la salud para

estos medicamentos.

172 QMS, “Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS”, abril de 2013, http://apps.who.int/iris/bitstream/
10665/93142/1/EML_18_eng.pdf?ua=1. La lista incluye los siguientes analgésicos opioides: comprimido de codeina: 30 mg
(fosfato); inyeccion de morfina: 10 mg (clorhidrato de morfina o sulfato de morfina) en ampolla de 1 ml; solucién oral de
morfina: 10 mg (clorhidrato de morfina o sulfato de morfina)/5 ml; comprimido de morfina: 10 mg (sulfato de morfina);
comprimido de morfina (liberacién prolongada): 1omg, 30mg, 6 mg (sulfato de morfina).

173 Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de la ONU, Observacion General N.2 14, parr. 12.
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Si bien el derecho a la salud no exige que los Estados proporcionen los medicamentos en
forma gratuita, la accesibilidad econdmica significa que deben ser “asequibles a

todos”. En palabras del comité:

Los pagos por servicios de atencion de la salud... deberan basarse en el
principio de la equidad, a fin de asegurar que esos servicios, sean publicos
o privados, estén al alcance de todos, incluidos los grupos socialmente
desfavorecidos. La equidad exige que sobre los hogares mas pobres no
recaiga una carga desproporcionada, en lo que se refiere a los gastos de

salud, en comparacién con los hogares mas ricos7s.

El tratamiento del dolor y el derecho a no sufrir un trato cruel, inhumano
o degradante

El derecho a no sufrir torturas ni tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes
constituye un derecho humano fundamental reconocido en numerosos instrumentos
internacionales de derechos humanoss. El derecho también crea para los Estados la

obligacion positiva de proteger a las personas en su jurisdiccion frente a estos tratoss.

Se ha interpretado que esta obligacion incluye proteger a las personas frente al
padecimiento innecesario de dolor por una condicién de salud. Tal como lo expresé
Manfred Nowak, el entonces Relator Especial de la ONU sobre la Cuestion de la Torturay
Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes, en una carta redactada
conjuntamente con el Relator Especial de la ONU sobre el Derecho a la Salud y dirigida a la

Comision de Estupefacientes en diciembre de 2008:

Los gobiernos también tienen la obligacion de tomar medidas para

proteger a las personas dentro de su jurisdiccién de tratos inhumanos o

174 1bid., parr. 12.

175 Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP), adoptado el 16 de diciembre de 1966, Res. de la A.G. 2200A
(XXI), 21 U.N. GAOR Supp. (N.216) en 52, Doc. de la ONU A/6316 (1966), 999 U.N.T.S. 171, en vigor desde el 23 de marzo de
1976, art. 7; Declaracion Universal de los Derechos Humanos (DUDH), adoptada el 10 de diciembre de 1948, Res. A.G.
217A(lIl), Doc. de la ONU A/810 en 71 (1948); Convencidn contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o
Degradantes (Convencidn contra la Tortura), adoptada el 10 de diciembre de 1984, Res. de la A.G. 39/46, anexo 39 U.N.
GAOR Supp. (N.251) en 197, Doc. de la ONU A/39/51 (1984), en vigor desde el 26 de junio de 1987, art. 16.

176 Ver, por ejemplo, Tribunal Europeo de Derechos Humanos, Z and Others v. United Kingdom, n.2 29392/95, sentencia del
10 de mayo de 2001, disponible en www.echr.coe.int, parr. 73.
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degradantes. La ausencia de medidas razonables por parte de los
gobiernos para garantizar la accesibilidad al tratamiento del dolor, que
resulta en el sufrimiento innecesario de millones de personas a causa del
dolor severo y, a menudo, prolongado, genera interrogantes acerca de si
han cumplido adecuadamente esta obligacion7.

En un informe presentado ante el Consejo de Derechos Humanos, Nowak precis6
posteriormente que, segln su opinién como experto, “la denegacidn de hecho del acceso
al alivio del dolor, si provoca dolor y sufrimiento graves, constituye trato o pena cruel,

inhumano o degradante”s,

Incluso segln esta interpretacién, no todos los casos en los que una persona sufra dolor
severo y no reciba tratamiento adecuado constituiran un trato o pena cruel, inhumano o
degradante. En un informe de 2013 presentado ante el Consejo de Derechos Humanos, el
Relator Especial de la ONU sobre la Tortura Juan Méndez indic6 que esto solo ocurre

cuando se den las siguientes condiciones:

e Elsufrimiento es severoy alcanza los requisitos minimos aplicables en cuanto a la

prohibicion de la tortura y los tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes;
o ElEstado conoce, o deberia conocer, el nivel y la intensidad del sufrimiento;

e Existen tratamientos para eliminar o reducir el sufrimiento pero no se ofrecieron

tratamientos adecuados; y

e ElEstado no puede justificar razonablemente la falta de disponibilidad y

accesibilidad del tratamiento del dolors.

177 ver Carta de Manfred Nowak, Relator Especial sobre la Tortura, y Anand Grover, Relator Especial sobre el Derecho al Més
Alto Nivel de Salud Posible, a la Presidenta de la Comisidn de Estupefacientes Selma Ashipala-Musavyi, 10 de diciembre de
2008, http://www.hrw.org/sites/default/files/related_material/12.10.2008%20Letter%20t0%20
CND%2ofromSpecial%20oRapporteurs.pdf (consultado el 7 de marzo de 2017).

178 Consejo de Derechos Humanos, Informe del Relator Especial sobre la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes, Manfred Nowak, A/HRC/10/44, 14 de enero de 2009, https://documents-dds-
ny.un.org/doc/UNDOC/GEN/Gog/103/15/PDF/G0910315.pdf?OpenElement (consultado el 15 de mayo de 2015) parr. 72.

179 Consejo de Derechos Humanos, Informe del Relator Especial sobre la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes, Juan E. Méndez, A/HRC/22/53, 1 de febrero de 2013, parr. 54, http://www.ohchr.org/Documents/
HRBodies/HRCouncil/RegularSession/Session22/A-HRC-22-53_sp.pdf (consultado el 8 de marzo de 2017).
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IV. Recomendaciones completas

El gobierno de Guatemala debe adoptar medidas urgentes para eliminar los obstaculos a
la disponibilidad y accesibilidad de analgésicos opioides —y de los servicios de cuidados
paliativos de manera mas general— para los pacientes que padecen dolor moderado a
severo debido a enfermedades que limitan sus condiciones de vida. El gobierno tiene la
obligacion de garantizar que sus ciudadanos tengan acceso a servicios y medicamentos
para el tratamiento del dolor asequibles.

Disponibilidad de analgésicos opioides

Acciones que no requieren una reforma reglamentaria

El gobierno puede adoptar una serie de medidas clave sin necesidad de reformar las
reglamentaciones del pais en materia de analgésicos opioides. Estas medidas deberian
adoptarse sin demora.

e Aumentar al menos al doble la cantidad de formularios de receta en el
talonario especial, de 25 a 50. El limite de 25 recetas por talonario no esta fijado
en las reglamentaciones. Asimismo, el limite no reduce significativamente el riesgo
de uso indebido de opioides y aumenta la frecuencia con que los médicos deben
pasar por el proceso de obtener un nuevo talonario de recetas, que demanda

mucho tiempo.

e Permitir que los médicos obtengan al menos dos talonarios especiales de
recetas por vez. El limite de un talonario de recetas aumenta la frecuencia con que
los médicos deben obtener nuevos talonarios y la probabilidad de que se queden

sin estos durante el proceso de solicitud.

e Eliminar el requisito del timbre médico en el dictamen. Este requisito crea una

exigencia logistica innecesaria para que los médicos receten analgésicos opioides.

e Derogar el requisito impuesto el 31 de julio de 2015 de que los representantes
tengan una carta firmada para autorizar los recetarios. Este requisito
establecido recientemente complica la posibilidad de que familiares y companias

farmacéuticas autoricen recetarios para analgésicos opioides.

e Crear pautas internas para la autorizacién de recetas, que puedan ser

consultadas por el pablico. Estas deberian describir las circunstancias en las que
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se denegara la autorizacidn y aclarar que el personal del Departamento de

Regulacién no deberia rechazar recetas debido a la dosis.

e Adoptary difundir pautas piblicas para las farmacias privadas que
suministran opioides en departamentos fuera de la capital. Como se sefal6
antes, las farmacias privadas fuera de la Ciudad de Guatemala pueden presentar
informes mensuales al departamento para su aprobacion, en lugar de que los
pacientes autoricen cada receta en forma individual. Hasta marzo de 2017,
ninguna farmacia utilizaba esta excepcion. El Departamento de Regulacion debe
adoptar pautas que expliciten como funcionara este proceso de autorizacion
mensual y distribuirlas a las farmacias para asegurarse de que conozcan esta
opcion y como utilizarla.

e Desarrollar e implementar un programa para aumentar la cantidad de médicos
autorizados a emitir recetas. El gobierno debe crear programas de extension para
garantizar que en cada hospital haya varios médicos que tengan un talonario

especial de recetas y formacién en intervenciones para el manejo del dolor.

e Asegurar la disponibilidad de morfina oral en al menos una farmacia de cada
departamento. El gobierno deberia garantizar que al menos una farmacia en cada
departamento tenga existencias de morfina oral y utilice el proceso de autorizacion
mensual. Cuando no haya farmacias privadas con existencias de morfina oral, el
gobierno deberia garantizar que una farmacia hospitalaria provea morfina oral a

pacientes ambulatorios.

e Garantizar que haya morfina oral en la farmacia del hospital San Juan de Dios.
Este es uno de los hospitales mas importantes del pais y atiende a numerosos
pacientes con enfermedades crénicas que requieren tratamiento del dolory

cuidados paliativos.

e Incluiren las listas de medicamentos del Ministerio de Salud Piblicay
Asistencia Social (MSPAS) y del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social
(IGGS) todas las presentaciones y dosis de opioides que figuran en las Listas
Modelo de Medicamentos Esenciales de la OMS. Ninguna lista deberia limitar
estos medicamentos a campos especificos de la medicina, como la oncologia. La

morfina de liberacién inmediata deberia estar disponible en dosis mas pequefias.
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Acciones que requieren una reforma reglamentaria

Reformar las reglamentaciones sobre control de opioides. Las
reglamentaciones sobre control de opioides son innecesariamente restrictivas,
disuaden a los médicos y farmacéuticos de recetary suministrar opioides, y
provocan a miles de guatemaltecos padecimientos que podrian ser evitados. No es
posible abordar estos problemas de manera adecuada dentro del marco del
régimen regulatorio actual. El Ministerio de Salud deberia mantener una reunién
inclusiva, en la cual participen los actores relevantes, para contribuira un proceso
de reforma reglamentaria. Este proceso no debe considerar Gnicamente la
eliminacién de los obstaculos regulatorios existentes, sino que también debe

formular reglamentaciones que promuevan el acceso a los opioides.

Permitir que los médicos soliciten un nuevo talonario de recetas por correo
postal o por medios electrénicos. El actual tramite establecido por la
normativa 16-2002, que exige presentarse personalmente para obtener un
talonario de recetas, disuade a los médicos de recetary suministrar opioides,
en particular a los médicos rurales. El Departamento de Regulacion deberia
establecer un procedimiento para que estas actividades puedan hacerse por

correo o por medios electrénicos.

Eliminar el requisito del dictamen del Acuerdo Gubernativo y las normativas
16-2002 Yy 17-2002. La incorporacién del dictamen no reduce significativamente el
riesgo de uso indebido de opioides. Ademas, complica el proceso de prescripcion

y aumenta el riesgo de que las recetas se denieguen debido a errores formales.

Derogar el tramite de autorizacién inusual y engorroso, o al menos
modificarlo. Crea obstaculos sustanciales para los pacientes que necesitan
analgésicos opioides y ha provocado que algunos médicos y hospitales intenten
atajos para evitarlo, lo cual frustra su propdsito original. Si no es viable la
derogacion del tramite en el corto plazo, deberian tomarse medidas para reducir la

carga impuesta por las reglamentaciones. Estas serian algunas alternativas:

o Reformarla normativa 17-2002 para permitir la autorizacion telefonica o
electronica. El Acuerdo Gubernativo solo indica que las recetas de opioides
“previo a su despacho tendran que ser autorizadas por el departamento”.
Podria crearse un proceso en el que las farmacias reciban autorizacién por

teléfono o por medios electrénicos;

65 HumAN RIGHTS WATCH | MAYO DE 2017



o Reformar la normativa 17-2002 para permitir las recetas con aprobacion
previa. Podria establecerse un proceso mediante el cual algunos médicos

reciban recetas que estén aprobadas previamente por el departamento, y

o Reformar el Acuerdo Gubernativo y la normativa 17-2002 para permitir que
las farmacias dentro de la Ciudad de Guatemala presenten informes
mensuales al Departamento de Regulacion para su aprobacion, en vez de
que los pacientes tengan que autorizar cada receta en forma individual.

Esto ya se permite para las farmacias fuera de la Ciudad de Guatemala.

e Reducir el temor a la imposicion de sanciones legales. Las nuevas
reglamentaciones deberfan redactarse en forma clara y estar acompafiadas de
pautas detalladas, para garantizar que los médicos y farmacéuticos que
actdan con la diligencia necesaria no teman incurrir en violaciones

accidentales de las reglamentaciones.

Integrar los cuidados paliativos en el sistema de atencidn de la salud

e Adoptar una estrategia para el tratamiento del dolory los cuidados paliativos.
El gobierno deberia convocar a una reunién inclusiva, en la cual participen los
distintos actores relevantes, para contribuir a desarrollar una politica piblicay una
estrategia nacionales de tratamiento del dolory cuidados paliativos. La politica
deberia abordar los obstaculos que se interponen al desarrollo del tratamiento del
dolory los cuidados paliativos, incluidos obstaculos en materia de politicas,
reglamentaciones, educacion y de otro tipo. Deberia fijar parametros de referencia
y plazos claramente definidos para superar estos obstaculos e introducir el
tratamiento del dolory los cuidados paliativos en ambitos institucionales y
comunitarios. Deberia establecer un sistema para la revisién periddica de los

avances y el ajuste de los parametros de referencia.

e Trabajar con hospitales clave para brindar tratamiento del dolory cuidados
paliativos. El gobierno y el sistema de salud deberian identificar los
establecimientos de salud clave del pais para suministrar tratamiento del dolory
cuidados paliativos. Deben capacitar a los trabajadores de atencion médicay

garantizar que los medicamentos necesarios estén disponibles y sean accesibles.
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Integrar los cuidados paliativos en el financiamiento de la atencion
de la salud

El Ministerio de Salud deberia reconsiderar la implementacién de las
derivaciones al Hospital INCAN. En la actualidad, el gobierno acepta brindar
atencion gratuita en el Hospital INCAN a pacientes derivados desde hospitales
publicos. Sin embargo, las practicas de derivacién no son uniformes y pueden
demorar un mes, es decir, demasiado tiempo para los pacientes con enfermedades
que limitan sus condiciones de vida.

Revisar la cobertura de medicamentos esenciales del MSPAS. El MSPAS
deberia reformarse para garantizar que los costos de los medicamentos para
pacientes ambulatorios no supongan un obstaculo indebido al acceso a

medicamentos esenciales para cuidados paliativos.

Educacion

Desarrollar un plan de estudios universitario obligatorio sobre cuidados
paliativos. El Ministerio de Salud, en colaboracién con la Universidad de San
Carlos, la Gnica facultad pablica de medicina de Guatemala, y las facultades de
medicina privadas, deberia formular un plan de estudios universitario obligatorio
sobre cuidados paliativos, a fin de asegurar que todos los estudiantes de medicina

reciban, al menos, capacitacion basica en esta disciplina.

Desarrollar formacion clinica obligatoria en cuidados paliativos. El Ministerio
de Salud deberia desarrollar conjuntamente con los hospitales pertinentes un plan
que establezca rotaciones obligatorias en unidades de cuidados paliativos para
los médicos de ciertos programas de posgrado, incluidos los de oncologia,
medicina interna y anestesiologia, con el objeto de garantizar la exposicidn clinica
a los cuidados paliativos.

Reconocer los cuidados paliativos como una especializacion médica. El
Ministerio de Educaci6n, en colaboracién con la Universidad de San Carlos y
universidades privadas, deberia comenzar a desarrollar un plan de estudios para
que los cuidados paliativos sean una especializacion, lo cual es indispensable
para su desarrollo en el largo plazo.
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“Castigar al paciente”

Garantizar el acceso al tratamiento del dolor en Guatemala

Se estima que cada afio en Guatemala cerca de 28.500 personas sufren enfermedades crénicas avanzadas como cancer,
afecciones cardiacas, pulmonares o renales, y VIH/SIDA. Miles de ellas padeceran dolor u otros sintomas que debilitan su salud
a causa de estas enfermedades.

Estas personas sufren innecesariamente debido a obstaculos arbitrarios que se interponen al acceso a tratamiento del dolory
cuidados paliativos adecuados, y a un servicio de salud cuya prioridad sea asegurar que las personas con enfermedades limitantes
puedan gozar de la mejor calidad de vida posible.

“Castigar al paciente” identifica los obstaculos que enfrentan las personas en Guatemala con enfermedades que limitan las
condiciones de vida cuando intentan acceder a cuidados paliativos. Analiza el estado de la atencion de la salud en Guatemala,
incluidas las politicas y practicas en materia de expedicién de recetas, la disponibilidad de medicamentos para el dolory la
capacitacién y formacién médica, ademas de las obligaciones legales internacionales y nacionales asumidas por el pais. El
gobierno guatemalteco no ha tomado medidas significativas para incrementar la disponibilidad de cuidados paliativos, sobre
todo para quienes viven fuera de la capital.

Human Rights Watch insta a Guatemala a reformar sus reglamentaciones sobre control de drogas; ampliar el acceso a
medicamentos esenciales para el dolor, como la morfina; integrar los cuidados paliativos en el sistema de salud; y preparar a los
profesionales médicos para que tengan conocimientos sobre tratamiento del dolory cuidados paliativos.

Los servicios de cuidados paliativos del
Instituto Nacional de Cancerologia en
Guatemala. Ciudad de Guatemala,
agosto de 2015.
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