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Introduccion

Este informe recoge los resultados de una investigacion realizada con el
objetivo de dar cuenta de la situacion actual de los cuidados paliativos en
ocho paises de Latinoamérica. El objetivo general del proyecto —generar
conciencia e incidencia en politica publica sobre la necesidad de abordar
los cuidados paliativos incorporando una perspectiva de derechos huma-
nos— se vio realizado en el acercamiento entre profesionales de diversos
dmbitos en la region, lo que en si mismo es un avance para integrar las
comunidades que defienden los derechos de los pacientes, asi como las
comunidades que abogan por una politica de drogas centrada en un enfo-
que de salud publica.

Esperamos que, como informe de diagndstico, sea 1til para las aso-
ciaciones profesionales, los profesionales de la salud, los defensores de los
derechos de los pacientes, los activistas de reforma a la politica de drogas
y los tomadores de decisiones, con el fin de integrar de mejor manera los
cuidados paliativos a los servicios generales de salud, asi como de usar un
lenguaje de derechos humanos para avanzar en estos cambios de politica
publica y garantizar de manera integral los derechos humanos de las per-
sonas en situacion de dolor y sufrimiento en las Américas.

El equipo investigador de Dejusticia agradece especialmente a los
profesionales y expertos en cuidados paliativos que asesoraron el presen-
te proyecto: Liliana de Lima, Marta Ximena Leén y Diederik Lohman.
Asimismo, agradecemos a los profesionales en Colombia de la Institucién
Cuidarte, Cesar Consuegra, y del Hospice Presentes, Juan Carlos Herndn-
dez, quienes ademds de compartir sus conocimientos y experiencias, fa-
cilitaron el contacto con pacientes y sus familias. Sin ellos no habria sido
posible conocer y entender las realidades con las que conviven los paliati-
vistas a diario y los retos que enfrentan.
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Esta investigacion tiene como eje fundamental la informacién brin-
dada por los médicos en cada uno de los ocho paises analizados. A cada
uno de ellos gracias por su tiempo para realizar las entrevistas, revisar los
textos finales y precisar los conceptos y retos particulares de sus paises y
sistemas de salud. También gracias por la disposicién que manifestaron
desde el principio para seguir colaborando en pro del desarrollo de los
cuidados paliativos en la region. Agradecemos también al equipo adminis-
trativo en Dejusticia, cuya labor es indispensable para llevar a cabo nues-
tras actividades investigativas y de incidencia politica.

El presente informe fue elaborado por Isabel Pereira, investigadora
del Centro de Estudios de Derecho Justicia y Sociedad (Dejusticia); co-
mentado por Diana Guarnizo y Sergio Chaparro, investigadores de Dejus-
ticia, y Liliana de Lima, directora ejecutiva del International Association
for Hospice & Palliative Care. El documento conté con el apoyo financie-

ro de Open Society Foundations.
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I. CUIDADOS PALIATIVOS: ABORDAJE
DE LA ATENCION EN SALUD DESDE
UN ENFOQUE DE DERECHOS HUMANOS

Los cuidados paliativos han empezado a vincularse con el discurso de de-
rechos humanos, asi como con el debate sobre la necesidad de reformar
la politica global de drogas. De un lado, en afos recientes, coaliciones de
especialistas, la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), y organizacio-
nes de la sociedad civil que abogan por el derecho ala salud ylos derechos
humanos, han llevado el tema de los cuidados paliativos a foros interna-
cionales, resaltando que el cuidado paliativo no solo dignifica a pacientes
en situacion de sufrimiento, sino que debe ser reconocido como un dere-
cho humano bajo sistemas legales internacionales. Avances al respecto se
encuentran reflejados en el Informe del Relator Especial sobre la Tortura
y otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes (2013)' yenla
Resolucién 67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud, “Fortalecimiento
de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo
delavida” (2014).2

Por otra parte, organizaciones civiles y algunos gobiernos han vi-
sibilizado que la politica global de drogas, y el control sobre sustancias
opioides han dejado a millones de personas en el mundo en situacién de

1 Naciones Unidas, Promocion y Proteccion de todos los Derechos Huma-
nos, Civiles, Politicos, Econémicos, Sociales y Culturales, Incluido el De-
recho al Desarrollo, Informe del Relator Especial sobre la Tortura y otros
Tratos o Penas Crueles, Inhumanos O Degradantes, Juan E. Méndez, UN
Doc. A/HRC/22/53, parr. 86, 1 de febrero de 2013.

2 OMS. Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del trata-
miento integral a lo largo de la vida. Resolucion de la 672 Asamblea Mun-
dial de la Salud, WHA67.19, 2014. Disponible en: http://apps.who.int/
medicinedocs/documents/s21454es/s21454es.pdf
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sufrimiento evitable (Global Commission on Drug Policy, 2015). En este
sentido se pronuncio el Alto Comisionado de los Derechos Humanos en
su Reporte al Consejo de Derechos Humanos presentado en septiembre
de 2015 en Ginebra,’ sobre el impacto del problema global de drogas en
el disfrute de los derechos humanos, en particular el derecho ala salud. Se
evidencia entonces que la politica de drogas ha constituido un obsticulo
para aliviar el dolor y el sufrimiento, y que la implementacién del control
de sustancias debe incorporar un enfoque de derechos humanos a fin de
evitar estas injustas consecuencias sobre las vidas de personas en necesi-
dad de paliar los sintomas asociados a la enfermedad.

A nivel de las Américas, en el 2015 hubo un avance importante en
la materia, con la aprobacion de la Convencién Interamericana sobre la
Proteccion de los Derechos Humanos de las Personas Mayores, que esta-
blece obligaciones especificas para los Estados a fin de que incorporen los
cuidados paliativos a los sistemas de salud y atencién a la poblaciéon ma-
yor. El presente estudio aprovecha este contexto favorable a los cuidados
paliativos en el nivel global para analizar la situacion de ocho paises en la
region de las Américas, a saber: Argentina, Chile, Colombia, Costa Rica,
El Salvador, Guatemala, Panamd y Uruguay. Para este proposito, en la pri-
mera seccidn se exponen los antecedentes conceptuales y el contexto de
los cuidados paliativos en la regién y los desafios actuales. En la segunda
seccion se detallan los objetivos de la investigacion, sus dimensiones de
andlisis y fuentes de acceso. La tercera seccidn presenta el diagndstico de
cada uno de los ocho paises. La cuarta y ultima seccion se concentra en
una serie de recomendaciones de politica publica, asi como en materia
de incidencia politica e interaccién entre diversos actores, derivadas del

andlisis de los paises estudiados.

¢Qué son los cuidados paliativos?

¢En qué consiste un modelo de cuidados

paliativos y su integracion a la atencion en salud?

Los cuidados paliativos son un enfoque de la medicina que consisten en
dar la debida atencién al dolor y sufrimiento del paciente, independiente

3 UN General Assembly. Study on the impact of the world drug problem on
the enjoyment of human rights. Report of the United Nations High Com-
missioner for Human Rights, UN Doc. A/HRC/30/65, paras. 32 y 33, 4
september 2015.
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del pronéstico de la enfermedad que le aqueja. De acuerdo con la OMS,
los cuidados paliativos buscan “alcanzar la mejor calidad de vida posible
para los pacientes y sus familias que enfrentan problemas asociados con
enfermedades que pueden causar la muerte, mediante la prevencion y el
tratamiento del sufrimiento”* Los cuidados paliativos cubren todos los
problemas fisicos, psicosociales y espirituales vinculados al tratamiento
de enfermedades amenazantes para la vida y aplican desde la identifica-
cion de la enfermedad hasta la evaluacion y el tratamiento del dolor.

De acuerdo con la OMS los cuidados paliativos incorporan los si-

guientes principios:

« alivian el dolor y otros sintomas angustiantes;

o afirman la vida y consideran la muerte como un proceso nor-
mal;

« no intentan ni acelerar ni retrasar la muerte;

« integran los aspectos psicolégicos y espirituales del cuidado
del paciente;

« ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a los pacientes a vi-
vir tan activamente como sea posible hasta la muerte;

o ofrecen un sistema de apoyo para ayudar a la familia a adap-
tarse durante la enfermedad del paciente y en su propio due-
lo;

o utilizan un enfoque de equipo para responder a las necesida-
des de los pacientes y sus familias, incluido el apoyo emocio-
nal en el duelo, cuando esté indicado;

o mejoran la calidad de vida, y pueden también influir positiva-
mente en el curso de la enfermedad;

« pueden dispensarse en una fase inicial de la enfermedad,
junto con otros tratamientos que pueden prolongar la vida,
como la quimioterapia o la radioterapia, e incluyen las in-
vestigaciones necesarias para comprender y manejar mejor

complicaciones clinicas angustiosas.®

La incidencia del dolor severo en pacientes con enfermedades ter-
minales o crénicas, asi como en aquellos afectados por accidentes o ciru-
gias, no altera solo la calidad de vida del paciente, sino que también puede

generar efectos negativos en la salud mental, la movilidad, los medios de

4  World Health Organization. WHO Definition on Palliative Care. Disponible
en: http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/
5 Idem.
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subsistencia y el sistema inmunolégico. Por su parte, el proceso de enve-
jecimiento en algunas ocasiones implica también condiciones degenerati-
vas que implican dolor y sufrimiento en esta poblacidn.

Los cuidados paliativos, integrados a los cuidados generales en sa-
lud, tienen un enorme potencial para la garantia de los derechos humanos,
en particular para garantizar la dignidad de las personas en situacién de
enfermedad crénica o terminal y el sufrimiento asociado. Sin embargo, el
abordaje de ciertas enfermedades desde un enfoque de cuidados paliati-
vos es aun incipiente a nivel global y regional. Esto se debe a tres factores:
i) en primer lugar, tradicionalmente el enfoque del derecho ala salud se ha
concentrado en su potencial curativo; ii) de otro lado, los cuidados palia-
tivos como practica y especializacion médica son relativamente recientes;
iii) por ultimo, las personas que requieren de este tipo de atencién, con
enfermedades amenazantes para la vida o en estados incurables, son uno
de los grupos mds vulnerables de la sociedad; con frecuencia ni ellos, ni
sus familiares tienen la capacidad o el tiempo para hacer efectivo el cum-
plimiento de sus demandas o necesidades. En otras palabras, aquellos en
situacion de dolor y sufrimiento no tienen voz para avanzar la causa de los
cuidados paliativos.

En el primer aspecto, la ciencia y disciplina biomédica moderna ha
centrado su atencion y esfuerzos en curar enfermedades, lo cual aleja su
mirada de la experiencia misma de la enfermedad y los sintomas, (Klein-
man, 1988, p.xiv). En un sentido similar, Del Rio y Palma (2012) sefialan
que la orientacién médica actual estd concentrada en “prolongar las ex-
pectativas de vida de la poblacién, mas que en velar por la calidad de esta
como objetivo en si mismo” (p. 1) La obsesion curativa de la medicina
moderna, han llevado alo que se denomina el “encarnizamiento terapéuti-
co” (p. 1). Esta obsesion se alimenta ademads de nuestra distancia como so-
ciedad con la realidad de la muerte, y del rechazo a reconocer las realidades
del sufrimiento y el dolor. Entonces, tanto médicos como pacientes se afe-
rran a la técnica curativa como tnica esperanza (Kleinman, 1988, p. 142).

Como respuesta a una poblacion creciente de enfermos terminales
y adultos mayores, y en manifiesta resistencia a esta manera de operar en
la medicina, en los afios sesenta nace en el Reino Unido el movimiento
Hospice, que busca reivindicar y regresar la dimension del cuidado a la
medicina, con el expreso objetivo de mejorar la calidad de vida de los en-
fermos terminales. Para la practica médica, ello represent6 replantearse
su objetivo, recordar la relacién de los médicos con los pacientes en tan-
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to apoyo, consuelo y acompafiamiento, y reconocer su impotencia ante
la muerte (Del Rio y Palma, 2012, pp. 1-2). De acuerdo con Kleinman,
“debemos empezar con la premisa de que la enfermedad crénica por de-
finicién no puede ser curada, y que en efecto la bisqueda de una cura es
un mito peligroso que sirve mal tanto al paciente como al médico [ ... ] el
médico debe renunciar al mito de la cura (1988, p. 229)”.

Para reformular la relacién con la enfermedad y la muerte, tanto
en profesionales de la salud como en pacientes, se necesitaba un nuevo
lenguaje y una manera distinta de trabajar que volviera la mirada sobre
los sintomas, y cuyo objetivo primordial se centrara en el cuidado para
mejorar la calidad de vida del enfermo y su red de apoyo. El movimiento
Hospice, abanderado de estos principios, tiene sus inicios en 1967, afio
de fundacién del St. Christopher’s Hospice por Cicely Saunders (Cicely
Saunders International, s. f.).

El segundo aspecto que explica por qué los cuidados paliativos son
aun incipientes a nivel global y regional tiene que ver con su tardia inclu-
sion a la disciplina médica. Fue apenas en 1987 que la Medicina Paliativa
fue reconocida como subespecialidad médica en el Reino Unido. Desde
entonces, ha habido una expansién acelerada de esta subespecialidad, re-
flejada en avances académicos y cientificos, en la expansion de unidades
de cuidados paliativos alrededor del mundo, y de profesionales especiali-
zados en la materia. Los programas globales y regionales de salud (OMS,
OPS), han reconocido a su vez esta disciplina, y desde los afios ochenta
han empezado a formular sus definiciones y guias practicas como parte
de la cooperacién en materia de salud (Del Rio y Palma, 2012, p. 2). La
rapida expansion de los cuidados paliativos es muestra, entonces, de la ne-
cesidad de volver la mirada sobre el sufrimiento, y cuidar de los pacientes
independientemente de su pronéstico. Para Kleinman, esta transforma-
cién de la medicina requiere cambios en la formacién médica, a fin de que
los profesionales sean sensibles a aspectos psicosociales y culturales de la
enfermedad y sus procesos, y no se concentren solo en aspectos bioldgi-
cosy en el mito de la cura (1988, pp. 254-256).

El vertiginoso desarrollo de los cuidados paliativos a nivel mundial
desembocd en un hito fundamental: la Asamblea General de la OMS, en
susesion 67 en 2014, aprobd la Resoluciéon 67.19, titulada “Fortalecimien-
to de los cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo
de la vida” La resolucion reconoce que es necesario integrar los servicios
de cuidados paliativos a los servicios integrales de salud, de manera tal
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que se mejore la calidad de vida de las personas. Dicha falta de inclusién
ha provocado que hoy el acceso a estos servicios sea poco equitativo, con
mayor concentracién de unidades de cuidados paliativos en paises desa-
rrollados, y en grandes capitales, y un acceso restringido o casi inexistente
en paises en desarrollo y dreas rurales. Estas deficiencias afectan también
el derecho de los pacientes a recibir informacién adecuada sobre su con-
dicioén, asi como la participacion activa en procesos de toma de decision.
La provision de los cuidados paliativos requiere, entre otros elemen-
tos, la disponibilidad de drogas licitas sometidas a fiscalizacion internacio-
nal. Para ello es necesario que los paises cuenten con estimaciones sobre la
cantidad de analgésicos opioides que requieren para satisfacer la deman-
da de su poblacién en situacién de dolor. Sin embargo, el control que se
ejerce sobre los opioides, para evitar su desvio en funcién de las tareas de
prevencion de abuso y control del delito, también menoscaba la disponi-
bilidad y el acceso de dichas sustancias con fines médicos. La Resolucién
llama a los actores pertinentes en el sistema de las Naciones Unidas, a no
permitir que las actividades de fiscalizacion se conviertan en barreras de
acceso para el uso médico.®
Por otra parte, la efectiva integracion de los cuidados paliativos con-
tribuye de manera mds amplia a los objetivos de proteccion social, aten-
diendo necesidades de alivio de dolor y sufrimiento en el ciclo de vida de
las personas. Para este efecto, los sistemas de proteccion social a la fecha
aun son incipientes en incorporar los procesos de enfermedad y muerte
como momentos de garantia, proteccion e intervencién.” Para integrar
efectivamente este tipo de servicios al sistema general de salud, es necesa-
rio enfocar esfuerzos en cuatro ejes de accidn, segiin el modelo de salud
publica recomendado (Stjernsward, Foley, Ferris, 2007):
Politicas publicas
«  Leyes que reconozcan y definan el cuidado paliativo como parte del
sistema de salud.
«  Estandares nacionales de cuidado paliativo.
o Guiasy protocolos clinicos.
«  Establecimiento de cuidado paliativo como una especialidad o sub-

especialidad médica reconocida.

6 OMS. Resoluciéon 67.14, mayo de 2014. Disponible en: http://apps.who.
int/medicinedocs/documents/s21454es/s21454es.pdf

7 Respecto a la vision sistémica de la proteccion social, véase Cecchini, Fil-
gueira y Robles (2013, p. 10).
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«  Regulaciones que establezcan el cuidado paliativo y sus proveedores
con disposiciones de licenciamiento adecuadas.

«  Estrategia nacional de implementacién de cuidado paliativo.

Educacién

«  Entrenamiento bdsico en cuidado paliativo para todos los profesio-
nales de la salud.

«  Entrenamiento intermedio para todos aquellos que trabajan cons-
tantemente con pacientes con enfermedades que amenazan la vida.

«  Entrenamiento especializado en cuidado paliativo para la atencién a
pacientes que requieran manejo permanente de sintomas.

Disponibilidad de medicamentos

«  Modelo de regulacién de opioides.

«  Presentaciones de opioides disponibles (oral, inyectable, etc.).

«  Sistemas de suministro y distribucion.

o Personal autorizado para prescribir opioides.

Implementacion

«  Lideres de opinion que den visibilidad al tema.

«  Formadores con capacidad de ensefar.

«  Modelos estratégicos de negocios e infraestructura.

«  Guias y medidas estandarizadas.

¢Por qué son necesarios?

La necesidad de cuidados paliativos se encuentra en aumento debido a
dos razones fundamentales: i) el envejecimiento poblacional y ii) el au-
mento de incidencia de enfermedades no transmisibles (ENT).

En cuanto al envejecimiento poblacional, el perfil demogréfico de
las Américas, al igual que a nivel global, experimenta cambios drésticos
que repercuten directamente en las necesidades de atencién en salud. De
manera paulatina y consistente, la poblacién de los paises estudiados se
estd transformando de una en que menos del 10% de su poblacion era
mayor de 60 anos para el 2010, a una en la cual el 25,4 % de la poblacion
se ubicara en este rango etario para el 2050 (Cepal, 2015, p. 36). Si bien
se promueven acciones de prevencion de enfermedades y hébitos de vida

8 La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define las enfermedades no
transmisibles como “afecciones de larga duracién con una progresion ge-
neralmente lenta”, e identifica cuatro tipos: i) Enfermedades cardiovas-
culares, ii) cancer, iii) enfermedades respiratorias crénicas y iv) diabetes
(OMS, s. f.).
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GRAFICA 1
Transicion demografica

Argentina Chile Colombia Costa Rica El Salvador Guatemala Panama Uruguay

[l Poblacién por encima de 60 afios (% 2010) B Poblacién por encima de 60 afios (% 2050)

saludables para un envejecimiento activo, la realidad de las enfermedades
degenerativas en la edad adulta persiste, lo cual demanda atencién integral
con aplicacién de un enfoque de cuidados paliativos. La transicién demo-
grafica para los ocho paises seleccionados en este estudio, muestra que
en la mayoria de los paises estudiados la poblacién de adultos mayores se
habr4 duplicado en el curso de los préximos 40 afios (grafica 1):

En relacion con el aumento de incidencia de las ENT, segn la OMS,
estas causan el 60% de las muertes mundiales, de las cuales el 80% se
presentan en paises de ingresos medios y bajos (WHO, 2008). Se estima
que hoy, 20 millones de personas en el mundo necesitan cuidados pali-
ativos, de las cuales 6 % son ninos, y el 13 % se encuentran en América La-
tina (Worldwide Hospice and Palliative Care Alliance and World Health
Organization, 2014, p. 15). En la grafica 2 se presentan las cifras sobre
muertes causadas por ENT, para el caso de los ocho paises seleccionados
en este estudio.

De acuerdo con la més reciente publicacién de la Worldwide Hos-
pice and Palliative Care Alliance, la necesidad de cuidados paliativos se
concentr6 en un 34 % en pacientes con cancer, 38,4 % en pacientes con
enfermedades cardiovasculares, y el resto por patologias como VIH/
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GRAFICA 2
Total muertes por ENT (2012)
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SIDA, diabetes, demencia y enfermedades degenerativas o crénicas. En
la region de las Américas, 365 adultos de cada 100.000 se encuentran en
necesidad de atencién para alivio de dolor y manejo de sintomas (World-
wide Hospice and Palliative Care Alliance and World Health Organiza-
tion, 2014, pp. 14-15).

¢Cuales son las barreras existentes para la efectiva
disponibilidad y acceso a los cuidados paliativos?

Los 14 medicamentos de uso mds comun en cuidado paliativo se encuen-
tran en la Lista de Medicamentos Esenciales de la OMS (WHO, 2015).
Sin embargo, el 80% de la poblacion mundial no cuenta con adecuado
acceso a estos, y su consumo estd concentrado en un 90 % en paises in-
dustrializados como Australia, Canadd, Estados Unidos, Nueva Zelanda y
algunos paises europeos (Comision Global de Politica de Drogas, 2015).
En un estudio de 2016, realizado a nivel mundial, regional y nacional, se
encontrd que entre 2001 y 2013 se ha registrado un aumento sustancial
de consumo en América del Norte, Europa Central y Occidental y Ocea-

nia. En este mismo periodo, paises en otras regiones no han registrado un

Documentos Dejusticia 26 19



aumento significativo en el uso de opioides (Berterame, Erthal, Thomas,
Fellner, Vosse et al., 2016).

En su preambulo, la Convencién Unica de 1961 sobre Estupefacien-
tes sefiala que “el uso médico de los estupefacientes continuard siendo
indispensable para mitigar el dolor y que deben adoptarse las medidas ne-
cesarias para garantizar la disponibilidad de estupefacientes con tal fin”’
Es claro que parte del objetivo del régimen internacional de drogas es ase-
gurar que las sustancias fiscalizadas estén disponibles exclusivamente para
usos médicos. Las obligaciones de los Estados, descritas en el texto ope-
rativo de la Convencidn, son vagas en cuanto a las garantias de acceso a
estas sustancias para su uso médico; mientras que las obligaciones para su
fiscalizacidn, en tanto mecanismos, procedimientos, 6rganos y sanciones,
son extensivas. De esta manera, el objetivo principal de la Convencién,
que reconoce el uso de estupefacientes como indispensable para aliviar el
dolor, estd siendo opacado por los esfuerzos para fiscalizar estas sustancias
y evitar sus usos ilicitos.

Al respecto, la OMS ha hecho un llamado sobre la necesidad de
garantizar un balance adecuado en las politicas nacionales de control de
sustancias, emitiendo una guia con lineamientos'® que permitan mejorar
la disponibilidad y el acceso a medicamentos indispensables por su valor
terapéutico, entre ellos los opioides. La aplicacion del principio de balan-
ce obedece al reconocimiento de la obligacién dual impuesta por la Con-
vencion de 1961. Para garantizar dicho principio a las politicas de drogas
se requiere también integrar la preocupacién de los distintos sectores que
influyen en la disponibilidad y el uso de sustancias controladas (World
Health Organization, 2011, p. 11).

En términos practicos, los pacientes estin en medio de una tensién
entre la implementacion del régimen internacional de control de drogas y
el ejercicio de su derecho a la salud. A su vez, los profesionales de la salud
enfrentan obstdculos a nivel normativo e institucional para formular me-

9 Convencién Unica de 1961 sobre Estupefacientes. Nueva York, marzo
de 1961. Disponible en: https://www.unodc.org/pdf/convention_1961_
es.pdf

10 Estos lineamientos incluyen recomendaciones para el contenido de las
politicas de control de drogas y legislacion, las autoridades y su rol en el
sistema de control, la planeacion de la politica para la disponibilidad y
accesibilidad, los profesionales de la salud, los estimados y estadisticas, y
las adquisiciones. Véase World Health Organization (2011, pp. 19-38).
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dicamentos de cuidados paliativos mientras que requieren métodos efec-
tivos que les permitan aliviar el dolor de sus pacientes.

Por otra parte, la atencién a este tipo de necesidades de salud no esta
incorporada aun en los sistemas de salud de la region. Si bien los sistemas
de proteccién social han experimentado en distintos niveles una transfor-
macion en las ultimas décadas, incorporando un enfoque de garantia de
derechos, en combinacién con un enfoque asistencialista, son muy pocos
los paises que actualmente aplican una proteccidn social especifica a su
poblacién mayor, o que incluyan un enfoque de cuidados paliativos para
las personas en situacion de enfermedad terminal.

Mientras que los anos ochenta y noventa se caracterizaron por una
contraccion y retroceso en materia de politicas sociales, la primera déca-
da del milenio ha visto una expansion de la accion estatal para proteger y
garantizar los derechos sociales. Estas transformaciones incluyen esfuer-
zos de ampliacion de cobertura, red de servicios, y aumento del menu de
proteccion social y de las poblaciones atendidas. Para 1992, el gasto en
salud en Latinoameérica representaba en promedio solo un 2,7 % del gasto
publico. Esta cifra tuvo un incremento paulatino hasta llegar al 3,9 % en
2011. En un sentido similar, se amplio la cobertura promedio en salud de
46,1 % de la poblacién en 2002 a 54,4 % en 2011 (World Health Organi-
zation, 2011, pp. 32-34).

Por otra parte, el envejecimiento poblacional, como un tema emer-
gente, no estd aun incorporado en las politicas piblicas, de manera que
hay un sector vulnerable de la poblacién que requiere un enfoque dife-
renciado de atencidn. Para este efecto, la Convencién Interamericana so-
bre la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas Mayores (en
adelante la Convencién sobre Personas Mayores) constituye un elemento
clave para agilizar la institucionalizacion de los cuidados paliativos en la
atencion en salud en la region, contribuyendo a mejorar la calidad de vida
y muerte mediante el alivio de sintomas y sufrimiento asociado al enveje-
cimiento y enfermedades degenerativas.

El posicionamiento politico de los derechos humanos de las perso-
nas mayores en la region se inici6 en 2011, cuando se estableci6 al inte-
rior de la Organizacién de los Estados Americanos (OEA), un Grupo de
Trabajo sobre la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas
Mayores, con el mandato de presentar un informe sobre la situacion de
esta poblacion en la region y discutir un proyecto de Convencién y su via-
bilidad. Como resultado de este proceso, se aprob6 en junio de 2015 la
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Convencién Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Huma-
nos de las Personas Mayores, el primer instrumento a nivel regional en la
materia, con obligaciones especificas en materia de derechos humanos y
cuidados paliativos. Es un gran avance en tanto permite superar la disper-
siéon normativa y alcanzar coherencia en los principios rectores de politica
publica en la region.

Como parte del diagnéstico de la situacion de las personas mayores
en la regién (Consejo Permanente de la OEA, 2011), se destaca la infor-
macion del Observatorio Demogrifico de la Comisiéon Econémica para
América Latina y el Caribe (Cepal):

«  Enel 2010, solo el 9,7 % de la poblacién era mayor de 60 anos.

o Parael 2050, se proyecta que el 25,4 % de la poblacién serd mayor de
60 afios (entre 180y 190 millones de personas).

«  Los cambios en la expectativa de vida, que entre 1950 y 2010 ha au-
mentado de 51 a 75 afos en promedio, y la proyeccién es que con-
tinuard incrementdndose hasta llegar a los 80 anos a mediados de
siglo.

En materia de politica publica, la region presenta un desarrollo he-
terogéneo, dado que el envejecimiento poblacional es una tematica emer-
gente. Solo en las décadas recientes se ha incorporado entre las preocupa-
ciones de los sistemas de salud, desarrollo social y atencion a poblacién
vulnerable. Segiin la Cepal, en el 2011, 13 paises de la regién contaban con
leyes de proteccién de los derechos de las personas mayores, mientras que
10 paises de la region cuentan con disposiciones en su constitucion poli-
tica que reconocen expresamente los derechos de las personas mayores."!
En general, se observa que la existencia de leyes especificas o el recono-
cimiento de los derechos en un plano constitucional no se ven necesa-
riamente reflejadas en una mejor situacion de las personas mayores, pues
en muchos casos las leyes tienen pobres mecanismos de implementacion.

11 Los trece paises con leyes especificas son: Brasil, Colombia, Costa Rica,
Ecuador, El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Paraguay,
Per(, Republica Dominicana y Republica Bolivariana de Venezuela. Los
diez paises con reconocimiento constitucional son: Brasil, Costa Rica, Co-
lombia, Estado Plurinacional de Bolivia, Republica Dominicana, Honduras,
Nicaragua, Panama, Paraguay y Republica Bolivariana de Venezuela. Véa-
se Cepal (2011).
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Il. INVESTIGACION
Objetivo

Elaborar un diagndstico y anilisis de la situacién de acceso a cuidados
paliativos y medicamentos controlados, y su afectacion a los derechos de
los pacientes en situacion de dolor y en etapas terminales en ocho paises
de Latinoamérica, asi como los avances de estos Estados miembros en la
incorporacién de las obligaciones de la Convencién sobre Personas Ma-
yores.

Los criterios utilizados para la seleccion de los paises fueron:

«  DPaises signatarios de la Convencién sobre Personas Mayores.

o Paises que de acuerdo al Atlas de Cuidados Paliativos tienen un nivel
de desarrollo 3a hasta 4b, puesto que permiten estudiar los servicios
existentes.'

«  Daises con diversos rangos de posicion en los debates y discusiones
internacionales sobre drogas y derechos humanos. (tabla 1)

Hay cuatro paises signatarios de la Convencion, y cuatro paises no
signatarios. El rango de desarrollo de los cuidados paliativos es amplio y
va desde paises como Costa Rica y Colombia que se encuentran en nivel
avanzado, hasta paises como El Salvador y Guatemala, que se ubican en ni-
vel incipiente. Los paises analizados son ademas diversos en relacién con su

participacion en los debates globales sobre reforma a la politica de drogas.

Dimensiones de analisis

Para los fines de la presente investigacion, el andlisis se centrd en cuatro

dimensiones (figura 1).

1 Sobre la escala, véase Wright, Wood, Lynch y Clark (2008).
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FIGURA 1

Dimension
€ ,s.o. es Desarrollo de los cuidados
de analisis : paliativos

Disponibilidad y acceso a
medicamentos esenciales para
alivio del dolor

Alistamiento para la
implementacion de la Convencién
Interamericana sobre la proteccion

de los derechos humanos de las
personas mayores

Interaccion entre profesionales del
cuidado paliativo y otras esferas.

Estas cuatro dimensiones permiten analizar los ejes tematicos funda-
mentales, en su aspecto normativo y de implementacién, asi como la inte-
raccion entre los didlogos que se dan en el marco de la salud, los derechos
humanos y las politicas de drogas.

El estudio de fuentes se acompaii6 con entrevistas a colaboradores en
la elaboracion del Atlas de Cuidados Paliativos para cada pais, y a profesio-
nales de la salud que trabajan en la region. Estos actores fueron claves para
acceder a informacidn sobre la implementacion de los cuidados paliativos,
conocer los avances desde la elaboracion del Atlas, asi como la participa-
cién en actividades de incidencia en lo relativo de la Convencién sobre Per-
sonas Mayores y los debates en torno a la reforma a la politica de drogas.?

Desarrollo de cuidados paliativos

En la més reciente investigacion sobre la situacion de los cuidados paliativos
a nivel mundial, titulada Quality of Death Index, 80 paises fueron analizados
en cinco dimensiones. De los 17 paises estudiados del continente america-
no, exceptuando Estados Unidos y Canadd, los puntajes revelan un rezago
significativo en la disponibilidad, calidad y régimen normativo de cuidados

2 Enelanexo Il se presenta el listado de las personas entrevistadas.
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paliativos en la region. Chile presenta el puntaje mds alto con 58,6/100,
mientras que en el dltimo lugar de la regién se encuentra Reptblica Do-
minicana con 17,2/100 (The Economist Intelligence Unit, 2015). En la
grifica 4 se presentan los puntajes de los paises analizados de las Américas.

Son muchos los factores detrds de estas diferencias en el acceso y la
calidad. En primer lugar, estdn los factores de politica pablica, como son
la existencia o no de leyes y programas especificos de cuidado paliativo,
su integracion a los sistemas de salud, los mecanismos de regulacién o
los recursos asignados al tema. Segin una investigacion desarrollada por
la Worldwide Hospice and Palliative Care Alliance en 2011, que clasifica
a los paises en distintos niveles de integracion de los cuidados paliativos
al sistema de salud (de nula a avanzada), doce de diecinueve paises de
América Latina estudiados tenfan provision aislada, dos desarrollo in-
cipiente, tres integracion provisional y solo uno provisiéon generalizada
de cuidados paliativos. Ninguno de los paises de la regién contaba con
integracion avanzada segiin esta clasificacion (Pastrana, De Lima, Wenk,
Eisenchlas Monti et al., 2012, p. 24). Segun el Atlas Latinoamericano de
Cuidados Paliativos, al menos once paises no contaban con una ley o plan
nacional de cuidados paliativos.
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En segunda medida estdn factores de educacion y formacién de tal-
ento humano. Salvo en el caso de Chile, Cuba y Uruguay, en los paises de
la region la mayoria de las facultades de medicina no tienen estudios es-
pecificos de cuidados paliativos en los programas basicos. En paises como
Colombia, esta materia es parte del pénsum en muy pocas facultades, y
no hace parte del ciclo basico de materias. En promedio, existen catorce
docentes de cuidados paliativos por pais, cifra que varia de 0 (en Bolivia
y Honduras) a 45 en México. Solo Brasil publica una revista cientifica de
cuidados paliativos.

En relacién con los factores de implementacion, existen problemas
como la ausencia de infraestructura especializada para la atencién en cui-
dados paliativos. En Latinoamérica hay un total de 922 servicios en toda
la region, lo que significa 1,63 servicios/unidades/equipos de cuidados
paliativos por 1.000.000 habitantes. El rango va de 16,06 (Costa Rica) a
0,24 servicios/millén de habitantes (Honduras). El 46 % de los servicios
de cuidados paliativos existentes en la region estan concentrados en dos
paises (Argentina y Chile), y asisten solo al 10% de la poblacién de la
region. Otros problemas de implementacién tienen que ver con la falta de
vozyla vulnerabilidad de las personas que padecen dolores y sufrimientos
crénicos o agudos, la concentracién en patologias oncolégicas, la margin-
alizacion de los cuidados paliativos dentro de la profesion médica o la per-
cepcién de que se trata, en el mejor de los casos, de “atencion de la salud
de segunda clase”, 0 en el peor, de un fracaso en la atencién de la salud.

El diagnostico de cada pais para esta dimension de andlisis presenta
el escenario actual de los cuidados paliativos en cada caso, prestando espe-
cial atencion a la normativa nacional, los programas y su implementacion,
la capacidad profesional en la materia, las entidades responsables y la in-
tegracion de los cuidados paliativos al sistema de salud de cada pais. Para
este efecto, se tomaré la informacién compilada en el Atlas de Cuidados Pa-
liativos en Latinoamérica (2013), actualizando los datos donde sea necesa-
rio. Asimismo, esta dimension de andlisis incorpora los retos y vacios en
cada pais en relacion con la efectiva integracion de los cuidados paliativos
alos servicios generales de salud.

Disponibilidad y acceso
a medicamentos esenciales para alivio del dolor

Los medicamentos opioides son un componente esencial del tratamiento

paliativo, pues constituyen una herramienta efectiva y poco costosa para
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aliviar el dolor severo o crénico. Si bien estin en la lista de medicamentos
esenciales de la OMS, su uso en la region de las Américas es relativamente
bajo. Para 2013, el promedio de consumo en la region fue de 1,85 mg per
capita, mientras que en Estados Unidos y Canada fue de 88,73 mg per
cépita (AMRO, 2014). Los reportes sobre uso y consumo informan que
entre 2011y 2013 las regiones de América del Norte, Europa occidental y

GRAFICA 4
Barreras de acceso a medicamentos esenciales paliativos
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Oceania, con el 15 % de la poblacién mundial, consumieron el 94,1 % de
los opioides analgésicos en el mundo, mientras que la regién de Latinoa-
mérica present6 un aumento modesto en su nivel de consumo (Berterame
et. al., 2016).

En 2018 se realiz6 un estudio que incluyé una encuesta a autorida-
des nacionales de medicamentos y profesionales de la salud para evaluar
los determinantes de uso, asi como las barreras de acceso a analgésicos
opioides (Berterame et. al., 2016, p. 4).> Para el caso de las Américas con-
testaron 19 de los 44 paises de la region, encontrindose que los princi-
pales impedimentos son de orden financiero, seguido por restricciones
normativas, sociales y culturales, asi como la insuficiente educacién para
la prescripcion y administracion de estos medicamentos. Adicionalmente,
se establecié que un mayor numero de impedimentos reportados en un
pais estd asociado con un consumo més bajo de estos medicamentos (p. 4)
(gréfica4).

La informacién sobre uso de opioides proviene de la Junta Interna-
cional de Fiscalizacion de Estupefacientes (JIFE) que recibe los reportes
de estimados de necesidad y consumo en cada pais enviados por la auto-
ridad nacional competente. En esta dimension de analisis se toma como
punto de partida la informacién del consumo de morfina per cépita, y la
calificacién de colaboracidn entre prescriptores y reguladores. Adicional-
mente, se presenta el panorama de las normas que regulan los opioides en
cada pais, y las posibles barreras para el acceso que imponen a médicos y
pacientes. Esta informacion se complemento con las entrevistas y las ex-

periencias de los médicos en cada pais.

Alistamiento para la implementacion
de la Convencion Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

La Convencién, que entrard en vigor una vez dos paises la hayan ratifica-
do (OEA, s.f.), dispone obligaciones especificas para los Estados parte en
materia de cuidados paliativos. La mitad de los paises seleccionados son
signatarios de la Convencién. Para evaluar los avances en el alistamiento
para la implementacidn de este instrumento, se procedi6 a una revision de
la normativa existente de cada pais, sumado a una indagacion a los acto-

res pertinentes sobre la existencia o no de procesos politicos y legales en

3  En este estudio se envid encuesta a 214 autoridades nacionales.
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marcha para ratificar la Convencidn. Para todos los paises, independien-
temente de su estatus como signatarios de la Convencidn, se analizé la
normativa nacional en materia de personas mayores, y las disposiciones
que se encuentran ya provistas para esta poblacion. Para el presente infor-
me se presto especial atencion a los siguientes articulos de la Convencion,
revisando si se encuentran incorporados en las legislaciones nacionales en

alguna forma:

Articulo 6. Derecho a la vida y a la dignidad en la vejez

Responsabilidad de los Estados parte en garantizar que entidades publi-
cas y privadas ofrezcan cuidados integrales en salud, incluidos cuidados

paliativos.

Articulo 11. Derecho a brindar consentimiento libre
e informado en el ambito de la salud

Responsabilidad de los Estados parte de disponer de mecanismos y pro-
cedimientos mediante los cuales la persona mayor pueda expresar su vo-
luntad respecto a tratamientos de salud, incluidos los cuidados paliativos.

Articulo 12. Derechos de la persona mayor que recibe
servicios de cuidado a largo plazo

Responsabilidad de los Estados en adoptar las medidas necesarias para
que las personas mayores que se encuentren recibiendo servicios de cui-
dado alargo plazo cuenten con servicios de cuidados paliativos, que inclu-

yan al pacientes, su familia y entorno.

Articulo 19. Derecho a la salud

Los Estados parte tienen la obligacion de implementar politicas publicas

intersectoriales de salud, con las siguientes medidas:

«  Fortalecer las capacidades de los trabajadores de los servicios de sa-
lud.

«  Promover y fortalecer la investigacién y formacién académica en
cuidados paliativos.

«  Promover medidas a fin de que los cuidados paliativos estén disponi-
bles para las personas mayores y para el apoyo a sus familias.

o  Garantizar a las personas mayores disponibilidad y acceso a medica-
mentos de la lista de medicamentos esenciales de la OMS, incluyen-
do los de cuidado paliativo.
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Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

El desarrollo de los cuidados paliativos, y en especial el activismo en torno
a su mejor desarrollo e implementacion, se ha nutrido de la participacién
de otros sectores, como los de activistas en derecho a la salud, en dere-
chos de las personas mayores, y en pro de la reforma a la politica global de
drogas. En los dltimos afios, las actividades de incidencia en el sistema
de las Naciones Unidas, en particular en la OMS* y la Oficina del Alto
Comisionado para los Derechos Humanos (OACDH),* han incorporado
debates sobre la necesidad de mejorar el acceso a los cuidados paliativos,
alertando especialmente sobre la urgencia de eliminar las barreras de acce-
so derivadas del régimen internacional de sustancias controladas.

Al respecto, el documento de la Sesioén Especial de la Asamblea Ge-
neral sobre el problema mundial de las drogas (UNGASS 2016) dedica
una seccion especifica con recomendaciones operacionales a paises, a fin
de garantizar la disponibilidad de sustancias controladas para fines mé-
dicos y terapéuticos. Las recomendaciones se centran en: i) examinar y
simplificar los mecanismos y procedimientos para el control de sustancias
para el alivio del dolor y el sufrimiento; ii) fortalecer los sistemas nacio-
nales de fiscalizacidn, en cooperacién con la JIFE, ONUDD, OMS, en-
tre otros; iii) agilizar los procesos de autorizaciones para importacién y
exportacion; iv) abordar de manera especifica las barreras que afectan el
acceso a sustancias a nivel nacional; v) capacitar a las autoridades nacio-
nales competentes y profesionales de la salud en relacion con el acceso a
sustancias fiscalizadas; vi) establecer sistemas nacionales de gestién para
la oferta y acceso a sustancias; y vii) actualizar la Lista Modelo de Medi-
camentos Esenciales de la OMS, en cooperacién con Estados miembros y
organismos competentes.°

4 OMS. Fortalecimiento de los cuidados paliativos como parte del trata-
miento integral a lo largo de la vida, cit.

5 UN General Assembly. Study on the impact of the world drug problem on
the enjoyment of human rights. Report of the United Nations High Commis-
sioner for Human Rights, UN doc. A/HRC/30/65, parr. 32 y 33, 4 septem-
ber 2015.

6 Naciones Unidas. Comision de Estupefacientes. “Nuestro compromiso
conjunto de abordar y contrarrestar eficazmente el problema mundial
de las drogas”. 59 Periodo de Sesiones. Disponible en: https://docu-
ments-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/LTD/V16/017/80/PDF/V1601780.
pdf?0OpenElement

Documentos Dejusticia 26 31


https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/LTD/V16/017/80/PDF/V1601780.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/LTD/V16/017/80/PDF/V1601780.pdf?OpenElement
https://documents-dds-ny.un.org/doc/UNDOC/LTD/V16/017/80/PDF/V1601780.pdf?OpenElement

Teniendo en cuenta que la implementacién de los cuidados paliati-
vos exige un enfoque multidisciplinario y que ademas las barreras de ac-
ceso obedecen a factores que escapan al sector salud, se estudio el nivel
de interaccién que existe en cada pais entre cuidado paliativo, derechos
humanos y politica de drogas a través de las entrevistas, revision de orga-
nizaciones activas en cada pais y seguimiento a las posiciones de los paises
en el proceso de negociacién en la UNGASS 2016. Dicha interaccion se
desarrolla tanto a nivel de la sociedad civil, como en sectores del Gobierno
y tomadores de decisiones. Esto obedece a que un enfoque de incidencia
en politica publica sobre el cuidado paliativo necesita que se desarrollen
estrategias adicionales a las de diseno e implementacion de normativas, y
se establezcan didlogos entre activistas de derechos humanos y de reforma

ala politica de drogas.

Limitaciones del analisis

El ejercicio de los cuidados paliativos, y la experiencia de los pacientes y
sus familias tienen dificultades inherentes de andlisis. En lo que respecta a
este estudio, se destacan las siguientes:

«  Elénfasis normativo del anélisis (normas que regulan opioides, nor-
mas que regulan el acceso a servicios, normas de garantia de dere-
chos humanos a las personas mayores) tiene como limitacién que
no necesariamente representa la realidad de los ciudadanos. En la
medida delo posible, se estudié silas disposiciones normativas estin
siendo implementadas y aplicadas, pero la diversidad de experien-
cias en el sector salud hace que no se pueda conocer todo el posible
rango de experiencias en la implementacion de estas normas

«  Los médicos entrevistados, en su totalidad, residen y ejercen en las
capitales de los paises analizados, con una sola excepcién (Colom-
bia). En este sentido, se presenta la realidad urbana y de las capitales
de los cuidados paliativos, resaltando, si se conocen, las limitaciones
diferenciales que hay en sectores periféricos y rurales.

o Las entrevistas realizadas a representantes de autoridades prescrip-
toras, asi como a actores de la industria farmacéutica, no cubren a
todos los paises analizados, por tanto, no se pueden derivar conclu-
siones de estos relatos. Esta informacion fue usada para constatar,
verificar y contrastar lo que ya se encuentra en estudios previos so-
bre la materia.
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Ill. ANALISIS POR PAIS

Argentina: en bisqueda de la universalizacion
de los servicios

Argentina es un pais de ingresos medianos altos, y es Estado parte de los
tratados internacionales de drogas en su integridad.! Es uno de los paises
signatarios de la Convencion sobre Personas Mayores.

Elsector salud en Argentina se ha caracterizado por la falta de articu-
lacion entre los sectores publico, privado y el seguro social, lo cual se resal-
ta como una de las dificultades para alcanzar cobertura universal (Filguera
y Hernandez, 2012, p. 8). El gasto publico social en el pais ha aumentado
consistentemente desde los afios ochenta, incluso en los afios de profunda
crisis econdmica, incluyendo el gasto en salud, con menos variabilidad en
el crecimiento, pero manteniéndose alrededor del 20 % del gasto total alo
largo de los ultimos afios (pp. 16-18).

El sistema de salud es, en principio, universal, pero el acceso efecti-
vo a servicios es desigual en calidad y atencién, dependiendo si se trata
del sector publico, privado o proteccion social. Adicionalmente, como
resultado de factores como las politicas de descentralizacion de la salud,
la baja inversion publica y el poco control sobre estas entidades de otros
departamentos del pais, la calidad del servicio es altamente variable y con
una alta proporciéon de gastos de bolsillo que deben asumir las familias.
Las personas que tienen los medios acceden a servicios de salud a través
del sector privado, las cuales son entidades con 4nimo de lucro (Filguera
y Hernandez, 2012, pp. 35-36). La participacion del Ministerio de Salud

1 OEA. Red Hemisférica de Intercambio de Informacion para la Asistencia
Mutua en Materia Penal y Extradicion. Argentina Disponible en: http://
www.oas.org/juridico/MLA/sp/arg/index.html
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de la Nacidn se concentra en iniciativas de salud publica, en particular de
atencion a poblaciones vulnerables, con objetivos como reduccién de po-
breza y mortalidad infantil (pp. 38-39).

Segin la OMS, con base en datos de 2007, la mortalidad prema-
tura en el pais se debe en primer lugar a enfermedades cardiovasculares
(47,3%), seguido de céncer (37,3 %), enfermedades respiratorias créni-
cas (9,1%) y diabetes (6,4 %) (Organizacién Panamericana de la Salud,
2012). En Argentina, el cambio demogréfico implicard que la poblacién
mayor de 60 afios se habra duplicado en pocos afios. Para el 2010, el 14,4 %
de los argentinos se ubicaba en este rango etario. De acuerdo con las pro-
yecciones de la Cepal, para el 2030 este porcentaje habrd aumentado al
17,7 %, alcanzando un 24,1 % para el 2050 (2014, p. 36). Adicionalmente,
el pais tiene uno de los indices mds altos de la region de muertes causadas
por enfermedades no transmisibles (467,3 por cada cien mil habitantes).
Estos cambios en el perfil demogréfico y epidemioldgico demandaran

mas servicios de cuidados paliativos.

Desarrollo de cuidados paliativos?

Los cuidados paliativos se empezaron a prestar en Argentina de manera
aislada y a través de centros privados en 1982, con posterior integracion
a los marcos normativos de salud en el afio 2000 (Pastrana et al., 2012, p.
32). Segtin la escala de Wright, Wood, Lynch y Clark, el pais se ubica en
la categoria 4a, significando que los cuidados paliativos estdn en etapa de
integracion preliminar a los servicios estandar de salud.?

Hay un buen nimero de profesionales especializados, y para el 2015
los cuidados paliativos fueron reconocidos como especialidad. Segun un
meédico entrevistado, dicho reconocimiento es un hito positivo para me-
jorar la atencion en el pais, pues tiene impacto en muchos aspectos, como
por ejemplo, el reconocimiento institucional, que facilita el nombramien-
to a médicos en hospitales con el cargo especifico para atender este tipo
de pacientes, mejora la capacidad para para acceder o conformar asocia-
ciones profesionales, y la facturacién a entidades prestadoras de servicio.*

En lo que respecta a guias clinicas se han presentado avances, con
la reciente publicacién del Manual de Cuidados Paliativos para la Aten-

2 Encaso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

3  Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

4  Entrevista con el doctor Nicolas Dawidowicz, enero de 2016.
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cion Primaria en Salud. La elaboracién del Manual tuvo participacion de
paliativistas, y su énfasis se centra en la atencién del paciente con cincer
(Ministerio de Salud de la Nacién, 2015). Es un manual dirigido a la aten-
cion primaria, y refleja una intencién de llevar los cuidados paliativos a esa
esfera de servicio. Es una herramienta escrita de manera diddctica, para
profesionales sin conocimiento previo en el tema.’

El marco normativo en Argentina incluye el derecho a recibir cui-
dados paliativos integrales como parte de la atencién a la enfermedad,
consagrado en la Ley 26.742 o Ley de Derechos del Paciente (Centro
de Informacién y Documentacién, 2012). Sin embargo, esta Ley ha sido
insuficiente dado que el ordenamiento administrativo en el pais otorga a
cada provincia autonomia para definir sus propias normas y algunas de
ellas no han incorporado servicios de cuidados paliativos. Esto, sumado a
la fragmentacion del sistema de salud y las diferencias en la calidad de la
atencion, ha resultado en un desarrollo desigual de los cuidados paliativos
alo largo del territorio nacional (Pastrana et al., 2012, p. 28).

Adicional a esta Ley, se han creado comisiones y programas dentro
del Ministerio de Salud y del Instituto Nacional de Céncer. Estas iniciati-
vas no han tenido presupuesto asignado, ni mecanismos de supervisién y
vigilancia, por tanto, no han sido exitosas en universalizar los servicios de
cuidados paliativos. Si bien hay profesional capacitado, y actividades de
investigacion y docencia en la materia, la integracion de estos servicios al
sistema general de salud es aun incipiente, y depende de la capacidad de
pago del paciente y de la provincia donde esté.®

En general, todas las disposiciones normativas y programaticas en
Argentina dan provisiones de cuidado paliativo para el dmbito de aten-
cién oncoldgica, de manera tal que los pacientes en necesidad de estos
cuidados con afecciones no oncoldgicas tienen dificultades en el acceso.
Si bien existen unidades que prestan atencion en dolor crénico, hace fal-
ta un programa nacional de consultorios de dolor crénico. Mediante un
modelo asi, se podria dar atencion a todos los pacientes en necesidad de
alivio de dolor.”

5 Idem.
6 Idem.
7 Ildem
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Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 4/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades re-
gulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina en
el pais es de 7,30 mg/per capita, siendo uno de los mas altos de la region
de las Américas.®

Aligual que con el acceso alos cuidados paliativos, el acceso a opioi-
des es desigual y heterogéneo, pues depende de la provincia, y la capaci-
tacion y disponibilidad en cada lugar. La diversidad de normas resulta en
barreras de acceso en algunos casos, pues no hay disponibilidad de recetas
para los médicos.

Para el caso de Argentina, fue posible analizar la fase de prescripcion
de opioides a través de un médico especializado, asi como la fase de pro-
duccién y dispensacion a través de un representante de la industria far-
macéutica. A continuacién se muestra la situacién actual y los desafios de
cada parte.

Dimensioén de prescripcion

Para el caso particular del médico entrevistado, se reporta que en el hos-
pital en que trabaja existe disponibilidad completa, y que en su gran ma-
yoria los pacientes no encuentran barreras en la capital federal, pues los
hospitales proveen los medicamentos de manera gratuita.” El problema
radica en la prescripcién, por dos motivos fundamentales: i) dificultades
normativas y ii) opiofobia, o miedo a opioides.

Segun la Ley de Estupefacientes de 1968, el despacho al publico de
estos medicamentos obliga al médico a llevar un registro de las recetas y
remitir copia a la autoridad sanitaria en el transcurso de ocho dias hébiles.
Ademas, las recetas no pueden exceder una cantidad de dosis mayor a diez
dias de tratamiento. Los médicos deben conseguir y pagar por su cuenta
los recetarios en edificios gubernamentales, que contienen solo veinte re-
cetas. Estos recetarios se pueden conseguir en provincia con mds cantidad
de recetas y sin costo alguno. En la practica, muchos médicos triplican

8 El promedio global de consumo de morfina es de 6,27 (mg/capita) a nivel
global, mientras que el promedio para la region de las Américas es de 31,6
(mg/capita) (Pain & Policy Studies Group, University of Wisconsin, WHO
Collaborating Center, 2015).

9 Entrevista con el doctor Nicolas Dawidowicz, enero de 2016.

10 Ley 17818. Estupefacientes (1968). Disponible en: http://www.anmat.
gov.ar/webanmat/Legislacion/Medicamentos/ley17818.pdf
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la dosis en cada receta para poder cubrir més tiempo de tratamiento que
el que dispone la ley."" Por el lado de las farmacias, muchas prefieren no
vender estos medicamentos a fin de evitar los tramites engorrosos y la can-
tidad de certificaciones que deben sortear ante autoridades sanitarias para
dispensar opioides."> En este sentido, al igual que en otros paises, urge la
actualizacion tecnoldgica para simplificar los mecanismos de trazabilidad
por parte de las autoridades de vigilancia de medicamentos.

Ademis de las dificultades normativas, la opiofobia es una gran ba-
rrera para el acceso a estos medicamentos. En igual medida, profesionales
de salud y pacientes estdn desinformados sobre los efectos de opioides.
Segun el médico entrevistado, en cuanto haya suficiente educacion a los
meédicos se podrd entablar una conversacion tranquila con los pacientes, e
informarles de los beneficios y posibles riesgos de este tipo de tratamiento.
Dimension de produccion y dispensacion
Desde 2014 se implementa en Argentina el Programa Piloto de provision
de Opioides, a través de la produccién del Laboratorio Industrial Farma-
céutico (LIF), una Sociedad del Estado en cooperacién con el Instituto
Nacional de Céncer y el Ministerio de Salud de la Provincia de Buenos
Aires (MUNDO LIF - El Laboratorio Industrial Farmacéutico, 2016). El
programa se disend en colaboracion entre las autoridades del Gobierno
en materia de salud, autoridades de vigilancia y control de medicamentos,
especialistas en cuidados paliativos y farmacéuticos, con el propdsito de
disenar presentaciones farmacolégicas que fueran de utilidad para el ma-
nejo de dolor crénico y severo."

Dicho Programa se ha implementado en nueve hospitales publicos a
nivel nacional, donde el LIF ha hecho entrega de opioides de su produc-
cién. Se encontraron resistencias en algunos hospitales y no se pudo ha-
cer la entrega, lo que se atribuye posiblemente a presiones de la industria
farmacéutica privada.'* Seguin el director del LIF, el programa, adicional
a suministrar medicamentos a estos hospitales, ha permitido comprobar
que en el sector publico se pueden producir medicamentos de calidad.

11 Entrevista con el doctor Nicolds Dawidowicz, enero de 2016.

12 Idem.

13 Entrevista con Guillermo Cleti, director del Laboratorio Industrial Farma-
céutico S.E. LIF., febrero de 2016.

14 |dem.
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Almomento de la elaboracidn de este informe estd pendiente la con-
firmacién de la continuacién del programa y su extension a mas hospi-
tales. La necesidad es muy alta, pues se estd ampliando la cobertura de
cuidados paliativos en servicios de atencién primaria. La experiencia en
algunas jurisdicciones estd llevando a que el ptblico demande este tipo
de servicios."

Alistamiento para la implementacion de Ia Convencion
Interamericana sobre la Proteccion

de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

Las obligaciones de la Convencién estan parcialmente incorporadas a las
normativas vigentes en Argentina. Los derechos de las personas mayores
no cuentan con una ley especifica. Desde 2010 se viene trabajando en una
ley de proteccién integral, sin embargo, esta no se ha sancionado aun.

El articulo 11, segtin el cual se deben disponer los mecanismos y
procedimientos para garantizar el derecho a brindar consentimiento libre
e informado en el &mbito de la salud, estd incorporado en la Ley 26.742,
mediante la cual se garantiza el derecho a la autonomia del paciente a ex-
presar su voluntad en materia de tratamientos, con mencién especifica a
los cuidados paliativos. Si bien no es una ley especifica para el adulto ma-
yor, cobija a cualquier paciente en el pais.

En materia del derecho de la persona mayor que recibe servicios de
cuidado de largo plazo (art. 12) y del derecho a la salud (art. 19), no se
encuentran incorporados mas alla de las garantias generales al derecho ala
salud y vida digna dispuestas por la Constitucién (Cepal, 2011).

Interaccion entre profesionales de cuidados paliativos
y otras esferas

El Gobierno de Argentina fue uno de los firmantes de la Convencion
sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las Personas Mayores,
pero no se han adelantado medidas normativas a nivel nacional para alis-
tarse a la ratificacion de la misma.

En cuanto a politica de drogas, Argentina ha tenido un perfil rela-
tivamente bajo en la region. Si bien se han dado debates internos sobre
alternativas a la prohibicién, atn rigen en el pais normas de drogas que
datan de 1989 (Transnational Institute, 2015a).

15 Idem.
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El gremio profesional de cuidados paliativos en Argentina es activo
dentro de su campo, tanto a nivel de redes profesionales como de inves-

tigacion.

Chile: avances efectivos desde la normatividad

Chile es un pais de ingresos medios altos, y Estado parte de los tratados
internacionales de drogas en su integridad.'® Es uno de los paises signata-
rios de ]a Convencion Interamericana sobre la Proteccién de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores.

Es el pais pionero y lider en la regién en materia de garantia de de-
rechos econdémicos y sociales, expandiendo la cobertura de salud y edu-
cacioén. Si bien en los afios ochenta el paquete de reformas estructurales
redujo el gasto publico en salud, en las décadas posteriores a los anos de
la dictadura se ha hecho énfasis en fortalecer la red de servicios publicos,
asi como incrementar el gasto social publico (Robles Farias, 2012). En
particular, el gasto publico en salud ha crecido consistentemente, de 1,8 %
del PIB en 1990, a un 4,0 % en 2009 (p. 12).

El sector salud, regido en su implementacién por el Ministerio de
Salud, dispone una estructura de servicios a través de entidades publicas
y privadas. E1 73 % de la poblacién esta asegurada en el sector publico. Sin
embargo, hay importantes brechas entre los dos sectores, tanto en calidad
como en disponibilidad de servicios y cobertura. Por este motivo, perso-
nas que tienen los medios acceden a servicios de salud en el sector priva-
do, a través del aseguramiento via contribuciones. El servicio privado es
generalmente de mejor calidad y tiene una gama mas amplia de servicios
(Robles Farias, 2012, p. 27).

La mortalidad prematura en el pais, segun datos de la OMS para el
2007, tiene como causa principal el cincer (50,4 %), seguida de las en-
fermedades cardiovasculares (36,8 %), enfermedades respiratorias créni-
cas (6,4%) y diabetes (6,3%) (Organizacién Panamericana de la Salud,
2012). El envejecimiento poblacional en Chile implicara que en el curso
de 40 anos se habrd duplicado el porcentaje de personas mayores de 60
anos. Para el 2010, el 13,5% de la poblacién estaba en este rango etario, y

segun proyecciones de la Cepal, para el 2030 habra aumentado a 23,6 %,

16 OEA. Red Hemisférica de Intercambio de Informacion para la Asistencia
Mutua en Materia Penal y Extradicion. Chile. Disponible en: http://www.
oas.org/juridico/MLA/sp/chl/index.html
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alcanzando un 33 % de la poblacién para el 2050 (2014, p. 36). Adicional-
mente, si bien se estima que la mortalidad por enfermedades no transmisi-
bles disminuye en los préximos afios, la prevalencia amentara (Ministerio
de Salud, 2015, p. 3). Estos cambios se verén reflejados en un aumento de

la demanda de servicios de cuidados paliativos.
Desarrollo de cuidados paliativos*”

Los cuidados paliativos tienen su inicio en Chile en 1990, mediante pres-
tadores privados, y en estancias domiciliarias, y de manera mds extensa en
el afio 2004, cuando se incluyen en los marcos normativos del pais (Pas-
trana et al., 2012, p. 84). Segun la escala de Wright et al., el pais se ubica en
la categoria 4a, conforme ala cual los cuidados paliativos estdn en etapa de
integracion preliminar con los servicios estindar de salud."

Como parte de una reforma general a la salud que se inicié en el
2000, uno de los objetivos fue ajustar el modelo a los cambios epidemio-
légicos del pais, resultando en la Ley de Garantias Explicitas de Salud
(GES), promulgada en el 2004, y la Ley de Acceso Universal de Garantias
Explicitas (AUGE) de 2005, mediante la cual se destinan los fondos para
la Ley GES (Robles Farfas, 2012, pp. 27-28). Este conjunto de leyes es la
base normativa para los cuidados paliativos en Chile, puesto que incluye
de manera explicita este enfoque de atencion, y ademas obliga a que todas
las entidades del sector publico y privado provean servicios de cuidados
paliativos a los pacientes con cdncer avanzado.

Sibien este marco normativo ha llevado a que en Chile el desarrollo
de los cuidados paliativos esté integrado a servicios generales de salud,
persisten dificultades de acceso para pacientes no oncoldgicos, como los
de VIH/SIDA, asi como de otras patologias crénicas o terminales. En
caso de que un paciente con estas patologias se presente ante el médico,
por ley no hay obligaciéon de brindar cuidados paliativos, y el manejo del
dolor por via analgésica dependera de si el médico estd capacitado para
recetar opioides, y si hay disponibilidad en una farmacia de unidad no on-

cologica."”

17  En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

18 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

19 Entrevista con la doctora Marcela Gonzalez, médico familiar con forma-
cién en medicina paliativa de la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospi-
tal Sotero del Rio y vicepresidenta de la Fundacién de Cuidados Paliativos
Gracias a la Vida, enero de 2016.
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La formacién en cuidados paliativos es otro aspecto por mejorar en
el pais, pues en la actualidad no existen programas con formacién para
especialidad en posgrado en la materia. Algunas universidades dictan di-

plomados o cursos en la materia.

Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 4/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades re-
gulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina en el
pais es de 2,49 mg/per capita.” El promedio global de consumo de mor-
fina es de 6,27 mg/cdpita, mientras que el promedio para la region de las
Américas es de 31,6 mg/cépita (Pain & Policy Studies Group, University
of Wisconsin, WHO Collaborating Center, 2015).

El acceso a opioides persiste como un problema en el manejo de pa-
cientes terminales en Chile, en particular debido a las disparidades entre
el sector publico y el privado, y la desatencién a patologias no oncoldgicas.
En el sector publico, dado que estd regido por la Ley GES, hay garantia
en disponibilidad de opioides en las farmacias de estos hospitales. Por su
parte, las farmacias del sector privado no siempre estan abastecidas.

Si bien el 70 % de la poblacién tiene cobertura en el sector publico,
aquellos pacientes que cuentan con recursos econdmicos suficientes ac-
ceden a servicios de salud en el sector privado. En general, estos pacientes
tienen mejor calidad en algunos aspectos de la atencién, pero la accesibi-
lidad puede ser limitada (Entrevista con la Dra. Marcela Gonzélez, enero
de 2016). El sector publico cuenta con mejor cobertura y acceso en cuida-
dos paliativos que el sector privado, dado que es practicamente gratuito, y
que las unidades publicas cuentan con una vasta disponibilidad de diver-

sos tipos de opioides.

Alistamiento para la implementacion de la Convencion
Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

La atencion a personas mayores esta regida en Chile por el Servicio Na-
cional del Adulto Mayor (Senama, 2012), dependencia del Ministerio de
Desarrollo Social. A través de esta entidad se implementan las leyes de
proteccion a esta poblacidn, que enfatizan en prevencion de violencia y
maltrato al adulto mayor.

20 Véase supra nota 8.

Documentos Dejusticia 26 41



Chile es uno de los paises firmantes de la Convencién, sin embargo,
las obligaciones que recaen sobre el Estado por cuenta de la misma no
se encuentran del todo incorporadas en el marco normativo nacional. En
particular, no existe ninguna normativa que haga operativo el articulo 11
de la Convencién, mediante el cual se exige regular disposiciones norma-
tivas relativas al derecho a brindar consentimiento libre e informado en el
dmbito de la salud.

Las disposiciones de los articulos 12 y 19, sobre derechos de la per-
sona mayor que recibe servicios de cuidado a largo plazo, y el derecho a
la salud, respectivamente, no estan del todo integradas. En lo que respecta
a los cuidados paliativos, la atencién en salud al adulto mayor enfatiza las
acciones preventivas y aquellas que fortalecen la participacion activa del
adulto mayor en la sociedad, sin mencién del enfoque paliativo (Ministe-

rio de Salud, s. f.).

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

En cuanto a politica de drogas, el Gobierno de Chile ha abierto debates
en el nivel doméstico sobre reforma a las politicas internas de drogas y la
necesidad de incorporar un enfoque de salud publica, en particular con
un proyecto de ley que dejaria de penalizar el cultivo de cannabis en el pais
(Transnational Institute, 2015b).

Existe también voluntad politica en relacién con los derechos hu-
manos de las personas mayores, reflejada en que fue uno de los paises que
suscribi6 la Convencion en la Asamblea 45 de la OEA. No obstante, hay
insistencia sobre un enfoque curativo y de rehabilitacién en lo relacionado
con la salud, sin mencionar la necesidad de incorporar los cuidados palia-
tivos (Senama, 2015).

Colombia: la fortaleza del gremio profesional

Colombia es un pais de ingresos medios altos, y Estado parte de los trata-
dos internacionales de drogas en su integridad (OEA, s.f.). El pais no ha
firmado la Convencién Interamericana sobre la Proteccién de los Dere-
chos Humanos de las Personas Mayores.

El gasto social publico en Colombia ha aumentado como porcentaje
total en los ultimos veinte anos. Sin embargo, el gasto en salud ha reflejado

un comportamiento erritico, pues entre 2006 y 2007 aumenté considera-

42 Cuidados paliativos: abordaje de la atencién en salud



blemente, para luego descender en 2008. En los afios siguientes ha tenido
un comportamiento més estable (Mina Rosero, 2013, pp. 9-10).

En Colombia rige un sistema de seguridad social integral, creado por
laLey 100 de 1993 y complementado porla Ley Estatutaria 1751 de 2015,
mediante la cual se rige el derecho fundamental a la salud. Es un sistema
de seguridad social regulado en su implementacion por el Ministerio de
Salud y Proteccién Social (MSPS), con participacién del sector privado,
quienes son los actores principales en la administracion de los recursos y
prestacion de servicios a través de regimenes privados de aseguramiento
(Organizacién Panamericana de la Salud y Organizacién Mundial de la Sa-
lud, 2009). En el sistema de salud los ciudadanos aportan recursos a través
de dos sistemas: en el régimen contributivo, los ciudadanos aportan segun
el nivel de ingresos. En el régimen subsidiado, los ciudadanos acceden gra-
tuitamente a los servicios que son subsidiados por el Estado. Por medio
de estos dos regimenes, se ha alcanzado una cobertura total de 86 % de la
poblacién para 2008 (Mina Rosero, 2013, p. 23). Este sistema contempla
un paquete de servicios llamado Plan Obligatorio de Salud (POS), el cual
incluye una serie de procedimientos y medicinas bésicas que deben ser
garantizadas por cualquier operador de salud. Recientemente, este POS
fue unificado en los dos regimenes (contributivo y subsidiado) para que
contenga los mismos servicios. Pese a este esfuerzo de unificacion, per-
sisten las desigualdades, particularmente en términos de calidad (p. 21).

Para el 2007, segun datos de la OMS, la tasa de mortalidad prema-
tura en el pais se debe en primer lugar a enfermedades cardiovasculares
(43,3 %), seguida por cancer (42,3 %), enfermedades respiratorias créni-
cas (7,9%) y diabetes (6,6 %) (Organizacién Panamericana de la Salud,
2012). Existe también una politica integrada para enfermedades no trans-
misibles?! contenida en el Plan Decenal de Salud Publica (2012-2021).
Sin embargo, segin la OMS, las falencias residen en la falta de resultados
medibles en dicho Plan y en la ausencia de componentes de monitoreo y
evaluacién. Asi mismo, dicho reporte resalta que hace falta un mecanismo
multisectorial de coordinacién de politicas frente a las EN'T.

El perfil demografico del pais se transformard significativamente en

los préoximos anos, triplicando el porcentaje de la poblacién mayor de 60

21 Se presta especial atencion a las enfermedades no transmisibles (ENT),
puesto que su tratamiento representa gran parte de la demanda de servi-
cios de cuidado paliativo.
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anos. Para e] 2010, el 9,0 % de la poblacién colombiana estaba en este ran-
go etario. Segtin proyecciones de la Cepal, para 2030 habrd aumentado a
18,6 %, alcanzando un 27,4 % para el 2050 (2015, p. 36). Esto, sumado a
la incidencia de enfermedades no transmisibles, implica una transforma-
cion en la demanda de servicios de salud en el pais, con mayor énfasis en
cuidados paliativos.

Desarrollo de cuidados paliativos??

Los cuidados paliativos tienen sus inicios en Colombia en 1980, mediante
prestacion privada de servicios, y con posterior reconocimiento institu-
cional en 1996 (Pastrana et al., 2012, p. 187). Segtin la escala de Wright
et al., el pais se ubica en la categoria 4b, lo que significa que los cuidados
paliativos estdn en etapa de integracion avanzada con los servicios de sa-
lud estiandar.”

Si bien en Colombia la préictica de los cuidados paliativos se viene
realizando hace varios anos —siendo uno de los paises pioneros en la re-
gion en inaugurar clinicas contra el dolor—, como enfoque de salud no
estaban integrados en las normativas nacionales mas alld de los programas
de control de cancer. En el 2014 fue sancionada en el Congreso de la Re-
publica la Ley 1733 de 2014, cuyas disposiciones tienen como objetivo
definir los derechos de los pacientes con enfermedades crénicas, degene-
rativas o irreversibles con alto impacto en la vida, incluido el derecho alos
cuidados paliativos, asi como regular la prestacion de estos servicios por
parte de entidades de salud publicas y privadas.**

Dicha ley pone en marcha en el pais procesos para definir guias y
protocolos de servicios, formalizar las acreditaciones, incluir la educacién
en cuidados paliativos en todos los niveles de formacidn, entre otras. En
particular, el Ministerio de Salud y Proteccién Social adelanta actualmen-

22 En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccién es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

Hitos en el desarrollo de los cuidados paliativos (Pastrana et al., 2012, p.
100).

23 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

24 Congreso de Colombia “Ley Consuelo Devis Saavedra, mediante la cual
se regulan los servicios de cuidados paliativos para el manejo integral de
pacientes con enfermedades terminales, créonicas, degenerativas e irre-
versibles en cualquier fase de la enfermedad de alto impacto en la calidad
de vida”, 2014. Disponible en: http://wsp.presidencia.gov.co/Normativa/
Leyes/Documents/LEY %201733 %20DEL %2008 %20DE %20SEPTIEM-
BRE %20DE %202014.pdf
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te un proceso para la creacion de un modelo integral de atencion, que in-
corpore diferentes rutas de atencion.” En abril de 2016, la entidad remi-
ti6 una circular amplia a entidades prestadoras de servicios, profesionales,
autoridades territoriales y usuarios, con instrucciones especificas sobre
los minimos principios de atencién y cuidado para todo paciente afectado
por una enfermedad crénica, terminal o degenerativa.?

El principal programa nacional que incluye disposiciones sobre cui-
dados paliativos es el Plan Decenal de Salud Publica, particularmente en
lo que atane al manejo de enfermedades no transmisibles y las estrategias
frente al envejecimiento de la poblacién (Ministerio de Salud y Protec-
cién Social, 2013, p. 141).

El MSPS es la entidad responsable de la implementacién. Sin em-
bargo, como se pudo evidenciar en el Congreso Nacional de Residentes
de Cuidado Paliativo celebrado en Bogota en noviembre de 2015, asocia-
ciones especializadas de la sociedad civil estin desempenando un rol muy
activo, reflejado en la elaboracion de guias y practicas, el seguimiento a la
implementacién de la ley, los estudios diagnéstico sobre el avance de la
situacion de cuidados paliativos en el pais y la educacion formal e informal
entre los profesionales médicos. En este sentido, cabe decir que las dispo-
siciones del Gobierno colombiano han sido reactivas frente a la presién
del gremio profesional, lo cual refleja una fortaleza de los profesionales de
salud que trabajan en cuidados paliativos, y disposicion del Gobierno en

incorporar la opinion de expertos en estos procesos.

Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 3,5/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades
regulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina en

el pais es de 1,49 mg/per cépita.””

25 Congreso Nacional de Cuidados Paliativos. Presentacién de Javier Carre-
ra, funcionario del Ministerio de Salud y Proteccion Social. Bogota, noviem-
bre 28 de 2015. Congreso Nacional de Cuidados Paliativos.

26 Ministerio de Salud y Proteccion Social. Circular 0023: Instrucciones res-
pecto de la garantia de los derechos de los pacientes que requieran cui-
dados paliativos en Colombia, abril de 2016. Disponible en: http://www.
accpaliativos.com/#!Instrucciones-respecto-de-la-garantia-de-los-dere-
chos-de-los-pacientes-que-requieran-cuidados-paliativos-en-Colombia/
18j8p/572372ce0cf26b6d68465c8f

27 Véase supra nota 25.
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Laimportacidn, dispensaciony distribucién de medicamentos opioi-
des esta a cargo del Fondo Nacional de Estupefacientes (FNE), unidad ad-
ministrativa que depende del MSPS. Este Fondo centraliza las solicitudes
de todos los territorios nacionales, presentadas por las secretarias de salud
del nivel departamental. Este andamiaje institucional estd respaldado en
la Resoluciéon 1478 de 2006 del MSPS, que dispone todas las normas en
materia de control, manufactura, distribucién y fiscalizacién de sustancias
reconocidas como monopolio del Estado.” En los ultimos afios se han
realizado avances para mejorar la disponibilidad y el acceso a estos medi-
camentos, en particular extendiendo la vigencia de las recetas médicas de
los mismos. Sin embargo, persisten barreras en el acceso a medicamentos,
en particular: i) las diferencias segtin el territorio; ii) la insuficiente capa-
citacién al personal de salud y iii) restricciones para el transporte, lo que
resulta en dificultades para la aplicacién en el dmbito domiciliario.

La Ley 1733 recientemente sancionada dispone en su articulo 8 que
el MSPS, el FNE vy las entidades promotoras de salud (a cargo de las far-
macias del sistema de salud), garanticen disponibilidad y accesibilidad en
todo momento de medicamentos opioides. Sin embargo, en entrevista
con la doctora Maria Mercedes Fajardo, especialista en dolor en la ciu-
dad de Cali, al suroccidente del pais, se evidencia que esta ley aun no se
cumple a cabalidad en las regiones. La importacién de medicamentos se
realiza con base en el consumo histérico de la vigencia anterior, pero este
estimativo no refleja la necesidad, puesto que hay muchas farmacias en las
regiones del pais que no tienen abastecimiento de medicamentos opioi-
des. Existe entonces un circulo vicioso: la existencia de barreras lleva a
pedir unos estimativos bajos, distribuyendo cantidades insuficientes que
no se estiman como tales debido a las barreras antes mencionadas.

En cuanto a la formacién, hace falta mayor capacitacién a profesio-
nales que tratan con pacientes terminales. La administracién de opioides
requiere debida formacién profesional, que permita que tanto paciente
como médico estén seguros de estar siguiendo la mejor ruta de atencion.

28 Véase Resolucion 1478 de 2006. Por la cual se expiden normas para el
control, seguimiento y vigilancia de la importacion, exportacion, procesa-
miento, sintesis, fabricacion, distribucion, dispensacion, compra, venta,
destruccion y uso de sustancias sometidas a fiscalizacion, medicamen-
tos o cualquier otro producto que las contengan y sobre aquellas que son
monopolio del Estado. Disponible en: http://www.alcaldiabogota.gov.co/
sisjur/normas/Normal.jsp?i=20670
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Por ultimo, la ley exige disposiciones especificas de seguridad para
el transporte de medicamentos opioides. Estas medidas hacen que mu-
chas veces los equipos de atencién domiciliaria no estén en capacidad de
proveer medicamentos a sus pacientes. Esto repercute directamente en la
calidad de vida de muchos enfermos terminales, y restringe de manera
efectiva el acceso a medicamentos de alivio del dolor.”

Alistamiento para la implementacion de la Convencion
Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores

Las obligaciones que la Convencién impone a los Estados se encuentran
parcialmente reguladas en Colombia, por una parte en la Ley 1251 de
2008, por la cual se dictan las normas tendientes a procurar la proteccion,
promocion y defensa de los derechos de los adultos mayores,* asi como
enlaLey 1733 de 2014.

La Ley del Adulto Mayor (1251 de 2008) incluye disposiciones so-
bre el derecho a la vida digna, en concordancia con las exigencias del ar-
ticulo 6 de la Convencién sobre el derecho a la vida digna y a la dignidad
en la vejez.

En cuanto al articulo 11 de la Convencién sobre Personas Mayores,
acerca del derecho a brindar consentimiento libre e informado en el am-
bito de salud, existen también regulaciones, aunque no cobijan de manera
explicita ala poblacién de personas mayores. La Resolucién 1216 de 2015
del Ministerio de Salud y Proteccion Social dicta las disposiciones gene-
rales del derecho a morir con dignidad, y en particular en su articulo 4,
incluye el derecho a los cuidados paliativos.*’ En 2016, el MSPS expidi6
la Resolucion 1051, mediante la cual se reglamenta el derecho a suscribir

el documento de voluntad anticipada®. De esta manera, se reglamenta en

29 Informacién presentada en el panel del Congreso Nacional de Cuidados
Paliativos, Bogota, noviembre 28 de 2015.

30 Congreso de la Republica. Ley 1251 de 2008. Disponible en: http://www.
icbf.gov.co/cargues/avance/docs/ley_1251_2008.htm

31 Ministerio de Salud y Proteccion Social. Resolucion 1216, por medio de
la cual se da cumplimiento a la orden cuarta de la sentencia T-970 de
2014, de la Honorable Corte Constitucional en relacion con las directrices
para la organizacion y el funcionamiento de los Comités para hacer efec-
tivo el derecho a morir con dignidad, 2015. Disponible en: https://www.
minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Resoluci %C3 %B3n %201216 %20
de %202015.pdf

32 Ministerio de Salud y Proteccién Social. Resolucion 1051 de 2016, por
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Colombia la obligacién del articulo 11, en relacion con la existencia de un
mecanismo y procedimiento especifico para que los pacientes manifiesten
su voluntad en relacién con cualquier tipo de tratamiento, y en especifico
sobre cuidados paliativos. Las instrucciones de atencién a pacientes suje-
tos de derecho de cuidados paliativos, emitidas por el MSPS en abril de
2016, instan a los prestadores de salud a aplicar este documento en sus
practicas.®

De acuerdo con los articulos 12 y 19 de la Convencién sobre Per-
sonas Mayores, de los derechos de la persona mayor que recibe servicios
de cuidado a largo plazo, y el derecho a la salud, respectivamente, habria
que ajustar los marcos normativos de cara a una eventual ratificacién del
Convenio. El derecho a la salud estd contemplado como parte del paquete
de derechos de la Ley 1251, y el Estado estd obligado a proveer servicios
de salud apropiados para esta poblacion, en particular mediante la imple-
mentacion de la Politica Nacional de Envejecimiento y Vejez. Esta politica
no menciona los cuidados paliativos, y su enfoque reside en estrategias de
envejecimiento activo y proteccién a la poblacién mayor (Ministerio de la
Proteccién Social, 2005).

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

En el escenario internacional, la participacién de Colombia en materia de
cuidados paliativos y derechos de las personas mayores ha sido menor. En
cambio, el pais ha asumido un rol protagénico en los debates sobre refor-
ma a la politica de drogas, en escenarios regionales y globales. Colombia
ha copatrocinado, junto con otros paises de la regién, diversas iniciativas
que destacan la necesidad de incorporar una perspectiva de derechos hu-
manos en las politicas de drogas. En particular, en el marco de la Oficina
del Alto Comisionado para los Derechos Humanos, Colombia lider6 la
propuesta de Resolucion que solicita a la Asamblea General de Drogas

medio de la cual se reglamenta la Ley 1733 de 2014 en cuanto al dere-
cho a suscribir el Documento de Voluntad Anticipada. Disponible: http://
achc.org.co/documentos/prensa/RES-1051-16 %20voluntad %20antici-
pada %20pacientes.pdf

33  Ministerio de Salud y Proteccion Social. Circular 0023, abril de 2016. Ins-
trucciones respecto de la garantia de los derechos de los pacientes que
requieran cuidados paliativos en Colombia. Disponible en: http://www.
accpaliativos.com/#!Instrucciones-respecto-de-la-garantia-de-los-dere-
chos-de-los-pacientes-que-requieran-cuidados-paliativos-en-Colombia/
18j8p/572372ce0cf26b6d68465c8f
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tomar en cuenta la informacién que el Consejo emita en relacién con el
impacto de la politica de drogas en los derechos humanos.**

En el mismo sentido, el Gobierno de Colombia apoy6 a Uruguay,
Argentina, Ecuador, México y Guatemala para emitir la Resolucién sobre
drogas y derechos humanos en la 44 Asamblea General de la OEA (Trans-
national Institute, 2014).

No obstante, los avances en la politica doméstica sobre drogas estan
rezagados en relacion con las propuestas proactivas en el escenario mul-
tilateral. La politica de drogas en el pais data de 1986, aunque en 2015 se
present6 un avance importante al regular el uso del cannabis con fines me-

dicinales mediante decreto presidencial (Transnational Institute, 2015c).

Costa Rica: acelerada
y exitosa integracion a los servicios de salud

Costa Rica es un pais de renta media, y Estado parte de los tratados inter-
nacionales de drogas en su integridad, asi como signatario de la Conven-
cioén Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las
Personas Mayores.

El sistema de seguridad social estd regulado por el Ministerio de Sa-
lud e implementado a través de la Caja Costarricense del Seguro Social
(CCSS), mediante un sistema de contribuciones por empleados y em-
pleadores, con aseguramiento mediante régimen no contributivo a aque-
llos que tienen salarios inferiores a la linea de pobreza. Bajo este sistema,
todos los beneficiarios, independientemente de su contribucidn, tienen
garantizado un paquete integral de servicios basicos en salud.’® Para el
2014, el sistema tenia cobertura del 94 % de la poblacién, y la Organiza-
cién Panamericana de la Salud (OPS) lo ha tomado como modelo ejem-
plo para la region centroamericana (Seguro Social Costa Rica, 2014).

La tasa de mortalidad prematura en el pais, presentada en datos de la
OMS para el 2007, tiene como causa principal el cancer (47,3 %), seguido
de las enfermedades cardiovasculares (39,3 %), la diabetes (7,2%) v las

enfermedades respiratorias crénicas (6,3%) (Organizacién Panamerica-

34 United Nations. Contribution of the Human Rights Council to the special
session of the General Assembly on the world drug problem of 2016. Dis-
ponible en: http://www.ishr.ch/sites/default/files/documents/drugs_re-
solution.pdf

35 Para una descripcion general del sistema de salud en Costa Rica, véase
Castro (2012).
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na de la Salud, 2012). El perfil demografico de Costa Rica da cuenta de
las transformaciones que el pais deberd enfrentar con una poblacién que
envejece. Para 2010, el 11,2% de la poblacién era mayor de 60 anos, y
segun estimaciones de la Cepal, esta proporcion crecerd de manera paula-
tina pero importante, al tiempo que aumentard ligeramente la expectativa
de vida. Se estima que para el 2030 este porcentaje se habra casi duplica-
do, llegando a 20,8 y para el 2050 estara en 30,8. Segtin estas proyeccio-
nes, Costa Rica tendrd una de las mds altas concentraciones de personas
mayores en toda la regién (2015 p. 36). Esto impactard directamente la

demanda por servicios de cuidados paliativos en el pais.

Desarrollo de cuidados paliativos3¢

A pesar de que la implementacién de los cuidados paliativos en el pais
empezd apenas en 1990, es uno de los paises més avanzados de la regién
(Pastrana et al., 2012, p. 119).% Segtin la escala de Wright et al., se ubica
como 4b, lo que significa que este tipo de cuidados estd en avanzada inte-
gracion con servicios generales de salud.*® Esta es una de las grandes for-
talezas de los cuidados paliativos en Costa Rica, y se refleja en la practica
en la existencia y apropiacién de gufas y normas clinicas por parte del Mi-
nisterio de Salud, asi como del Consejo Nacional de Cuidados Paliativos.

En el orden normativo, los cuidados paliativos no tienen una ley tni-
ca, ni programa nacional. El desarrollo e implementacién se ha dado bajo
leyes que no son integrales sobre los cuidados paliativos, sino especificas a
temdticas como la de ley de beneficios del cuidador, y referencias explicitas
alos cuidados paliativos en las estrategias de control de cincer, VIH y SIDA.

Con el fin de unificar la politica publica en la materia, mediante de-
creto presidencial se creé en 2008 el Consejo Nacional de Cuidados Pa-
liativos. Si bien a la fecha no se ha tramitado una ley unificadora, el desa-
rrollo de los cuidados paliativos se ha visto beneficiado por el trabajo del
Centro Nacional de Control de Dolor y Cuidados Paliativos, siendo una
entidad publica dentro del CCSS. Se anuncié ademds en 2015 que dicho
Centro contard con una nueva sede con equipos y personal multidiscipli-
nario para el cuidado de pacientes con enfermedades crénicas o termina-

les (Caja Costarricense del Seguro Social, 2015).

36 En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Costa Rica (Pastrana et al., 2012).

37 Hitos en el desarrollo de los cuidados paliativos.

38 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).
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Uno de los mds importantes marcos normativos en Costa Rica es la
Ley 7756, de beneficio a los cuidadores de pacientes terminales. Como
resalté el doctor Marco Ferrandino en entrevista, esta ley es de gran im-
portancia, puesto que asegura un ingreso al cuidador, quien no tiene que
ser un familiar del enfermo.* En una perspectiva mas amplia de seguridad
social, esta medida garantiza que la persona que se encargue del cuida-
do no quede en situacion de vulnerabilidad al dejar de recibir un ingreso,
como sucede en la mayoria de los paises. Esta ley constituye un modelo
por seguir para los demads paises de la region, a fin de garantizar protec-
cion, no solo al enfermo, sino a la red que sostiene a esa persona.

Existen servicios y unidades tanto en el sector ptblico como en el
privado, y en hospicios, como en servicios multinivel en los centros comu-
nitarios de la CCSS, y también por equipos de voluntarios y sociedad civil.
Los servicios de cuidado paliativo, en su mayoria, pertenecen al sector pu-
blico y son regulados por la CCSS. También existen servicios privados por
parte de organizaciones no gubernamentales (ONG).

La disciplina es reconocida como subespecialidad y existe como
posgrado para médicos y como maestria. Una de las falencias es que los
cuidados paliativos no se encuentran integrados en la formacién de pre-
grado a médicos en la mayoria de las universidades, y solo es obligato-
ria en una de las siete facultades de medicina. Existen dos asociaciones
profesionales —Ia Federacién Costarricense de Cuidados Paliativos y la
Asociacién Costarricense de Medicina Paliativa y Medicina del Dolor—,
que interactian con asociaciones de orden regional y global; sin embargo,
hay debilidades en las actividades de investigacién en la materia (Pastrana
etal.,2012,p. 113).

En conclusidn, si bien hay un estado avanzado de desarrollo de cui-
dados paliativos en el pais, es necesario apuntar a mejorar la implementa-
cion de las normas existentes, y fortalecer la formacion a profesionales de
la salud en todos los niveles. En el primer aspecto, es necesario integrar las
normativas existentes en una ley unica de cuidados paliativos. Para este
efecto, el Consejo Nacional de Cuidados Paliativos constituye un actor
importante en brindar asesoria al interior del Ministerio de Salud, asi
como para tramite legislativo. En este aspecto, se llama la atencién sobre la
necesidad de hacer participes alos profesionales que trabajan dia a dia con

39 Entrevista con el doctor Marco Ferrandino, especialista en medicina palia-
tiva, diciembre de 2015.
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pacientes, de manera que su experiencia alimente la construccién del mar-
co legal para los cuidados paliativos. Esto debe incluir también inversiones
en infraestructura y tecnologfa para mejorar la calidad de los servicios.

Por otra parte, es necesario implementar educacioén en cuidados pa-
liativos desde la formacién profesional en medicina en todas las facultades
del pais, y fortalecer la capacitacion a todos los profesionales de la salud
sobre el manejo de opioides.

Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacién recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, Costa
Rica tiene un puntaje de 5/5 en cuanto a la colaboracién entre autorida-
des regulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de mor-
fina en el pais es de 3,62 mg/per cépita, siendo uno de los mds altos de
Latinoamérica, y de acuerdo con el especialista consultado, suficiente para
satisfacer la demanda.*

La CCSS es la tinica importadora de opioides, y cuenta con un sis-
tema mediante el cual se distribuyen los medicamentos a todas las farma-
cias publicas del pais, que por ley estin obligadas a tener disponibilidad
de opioides en sus inventarios*'. Adicionalmente, el Ministerio de Salud
expidio guias de prescripcion para morfina. Las dosis de opioides pueden
ser administradas tanto en centros hospitalarios como en hospicios y do-
micilios, y las recetas médicas tienen una vigencia de 30 dias.*

Quedan, sin embargo, asuntos por mejorar en cuanto al uso de
opioides para alivio del dolor. Para el especialista entrevistado existen
dos problemas fundamentales. El primero es la opiofobia, o el miedo a
los opioides, reflejado en que algunos médicos prefieren no recetarlos. El
segundo es que falta capacitacion para una administracién mas segura de
medicamentos opioides. Segun este especialista, el problema en Costa
Rica no es de disponibilidad, sino de “accesibilidad con responsabilidad”.
Este tipo de medicamentos estd disponible de manera amplia en el territo-
rio, y el procedimiento para su distribucidn, prescripcion y dispensacion
es relativamente sencillo. Si bien esto constituye una ventaja en muchos
sentidos para los pacientes en necesidad de alivio de dolor, también puede
constituir un peligro. Teniendo en cuenta que cualquiera puede recetar

40 Véase supra nota 25

41  Entrevista con el doctor Marco Ferrandino, especialista en medicina palia-
tiva, diciembre de 2015.

42 Idem.
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estos medicamentos, es necesario entonces implementar capacitacion es-
pecifica en prescripcion y administracién de opioides de manera amplia

a todos los profesionales de la salud, a fin de evitar su desvio para usos
indebidos.®

Alistamiento para la implementacion
de Ia Convencion Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

Costa Rica es uno de los paises signatarios de la Convencién, lo cual revela
una clara voluntad politica para la pronta ratificaciéon del instrumento.

En lo relativo alas obligaciones de los paises, algunas de las normati-
vas requeridas ya existen en Costa Rica. En 1999 se expidi6 la Ley Integral
para el Adulto Mayor (Ley 7935), reglamentada por Decreto Presidencial,
mediante la cual se describen las garantias de derecho para las personas
mayores, dentro de los cuales se resalta el derecho a un nivel de vida ade-
cuado y a los servicios sociales, el derecho a la salud fisica y psiquica, y
el derecho a la seguridad social.* Los cuidados paliativos no estan men-
cionados de manera explicita en esta ley, por tanto, el alistamiento para
la implementacién de la Convencién debe contemplar que se incluyan
disposiciones especificas de cuidado paliativo para las personas mayores,
como garantia de respeto a sus derechos humanos, en particular las dispo-
siciones de los articulos 6 y 19 de la Convencidn.

En cuanto al articulo 11 de la Convencién sobre Personas Mayores,
acerca del derecho a brindar consentimiento libre e informado en el dm-
bito de la salud, se debe regular el procedimiento y mecanismo para este
efecto en Costa Rica. En el curso del 2015, y a la fecha, se encuentra en
debate en el Congreso un proyecto de ley “Sobre muerte digna de pacien-
tes en estado terminal” que regularia las normas de sedacién paliativa y
la eutanasia pasiva, asi como la garantia de los cuidados paliativos para
personas en situacién de enfermedad terminal (La Nacién, 2015). Para el
especialista entrevistado, la discusion se ha politizado en exceso, sin tener
en cuenta la perspectiva de profesionales de la salud y los pacientes. Esta
persona resalta que, por el momento, los médicos y cuidadores acompa-

fan a pacientes y familias, informdndoles sobre las posibilidades de evolu-

43 Idem.

44  Ley Integral para la Persona Adulta Mayor, Ley 7935 de 1999. Disponible
en: https://www.oas.org/juridico/mla/sp/cri/sp_cri-int-text-per-adul-may.
pdf
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cion de enfermedad y sintomas, y presentindoles posibles escenarios en
los que habria que tomar una decisién, para asi conocer sus opiniones al
respecto.”

Costa Rica entonces, de cara a la entrada en vigor de la Convencidn,
debe avanzar en el tramite legislativo sobre procedimientos y mecanismos
de consentimiento libre e informado en tratamientos de salud, incluyen-

do cuidados paliativos.

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

En cuanto ala politica de drogas, el pais ha mantenido un bajo perfil, tanto
en su legislacion doméstica como en su actividad en politica exterior en
los afios recientes. Si bien en el debate sobre reforma ala politica de drogas
Costa Rica ha apoyado a otros paises prorreforma de la regién, no han
asumido voceria sobre ningtin tema en particular (Transnational Institute,
2015d). Cabe resaltar ademds que dado el funcionamiento del sistema de
acceso y disponibilidad a opioides, la fiscalizacion de sustancias impuesta
por la politica de drogas no ha representado en Costa Rica una barrera
para el acceso a medicamentos.*

Segun el médico entrevistado, el debate politico sobre cuidados pa-
liativos se desarrolla en Costa Rica bajo voceria de personas que estin
muy distantes de las realidades del trabajo con pacientes y familias en es-
tados terminales. En este sentido, hay una desconexién entre las agendas
politicas y las prioridades practicas de los cuidados paliativos. Esto se re-
fleja tanto en temas de cuidados paliativos y de derechos humanos, como
en reforma a la politica de drogas (Transnational Institute, 2015d).

Por lo anterior, un escenario de alianza intersectorial estratégico para
Costa Rica se encuentra en la interaccion entre profesionales y activistas
del derecho a la salud, y activistas de derechos humanos. Aprovechando
que el pais tiene un desarrollo avanzado en cuidados paliativos, que existe
voluntad politica en ciertos sectores para la ratificacion de la Convencion
sobre Personas Mayores, y que la sociedad civil se encuentra sensibilizada
sobre situaciones terminales de enfermedad, existe un escenario propicio
para avanzar en la causa de los cuidados paliativos como derecho humano.

45 Entrevista con el doctor Marco Ferrandino, especialista en medicina palia-
tiva, diciembre de 2015.

46  En este sentido, el impacto mas grave de la politica de drogas a los dere-
chos humanos se ve reflejado en la desproporcionalidad de sentencias y
hacinamiento carcelario. Véase Transnational Institute (2015d).
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El Salvador: el incipiente
y centralizado desarrollo de los servicios

El Salvador es un pais de ingresos medianos bajos, y Estado parte de los
tratados internacionales de drogas en su integridad (OEA, s. f.). A la fecha
no ha firmado la Convencién Interamericana sobre la Protecciéon de los
Derechos Humanos de las Personas Mayores.

El sistema de seguridad social estd regulado por el Instituto Salva-
dorefio de Seguridad Social (ISSS), mediante el cual se rigen las dispo-
siciones del régimen pensional y del régimen de salud. Cambios en el
desarrollo econdémico del pais, particularmente en los afios noventa, tras
los acuerdos de paz, han permitido un aumento en el gasto publico en los
sistemas de seguridad social, con énfasis en ampliacion de la cobertura a
toda la poblacién. Sin embargo, el sistema de seguridad social es altamen-
te estratificado, pues depende directamente de la capacidad de pago de
los cotizantes. Muchos de los servicios son prestados de manera privada o
por voluntarios.”” El ente rector de salud es el Ministerio de Salud (Min-
sal) el cual brinda cobertura a alrededor del 75 % de la poblacién a través
de servicios dispuestos en los tres niveles de atencién.

Para el 2013, segtn el ISSS, se registré que solo el 25% de la po-
blacién nacional estaba asegurada (Instituto Salvadorefio de Seguridad
Social, 2013). EI Ministerio de Salud, a través de los Sistemas Basicos de
Salud Integral (Sibasi), atiende a esta poblacién. Se resalta que no hay un
paquete de servicios, y el Sibasi presta atencién primaria.

Los servicios en salud difieren en calidad segun el prestador. Segun
los estudios realizados, el Seguro Social —a través del Ministerio de Sa-
lud— presta mejores servicios que los sistemas de salud publica (Mar-
tinez Franzoni, 2013, p. 21). Los servicios privados son escasos, y solo
para una minoria con capacidad de pago. Existen también convenios entre
entidades privadas para prestacion de servicios al sistema publico, como
ocurre con los cuidados paliativos.

La tasa de mortalidad prematura en el pais, de acuerdo con datos de
la OMS para el 2007, se debe en primer lugar al cancer (40,3 %), seguido
de enfermedades cardiovasculares (37 %), diabetes (13,3 %) y enfermeda-
des respiratorias crénicas (9,4 %) (OEA, 2012). El Salvador experimenta
también una transicién demografica importante. Para 2010, el 9,7 % de la

47  Para una descripcion general del sistema de salud en El Salvador, véase
Martinez Franzoni (2013, pp. 21-24).
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poblacién era mayor de 60 afios, y segin estimaciones de la Cepal (2015),
esta proporcion crecera de manera paulatina pero importante, al tiempo
que aumentara ligeramente la expectativa de vida. Se estima que para el
2030 este porcentaje habra aumentado a 14,7 % y para el 2050 estard en
23,4 %. Todo lo anterior, sumado al aumento de incidencia de enferme-
dades no transmisibles, se reflejard en un incremento en la demanda por
cuidados paliativos y provisiones de garantia de derechos a las personas

mayores.

Desarrollo de cuidados paliativos*

Los servicios de cuidado paliativo existen en El Salvador desde el 2002,
sin embargo, subsisten solo en una institucién (Hospital de la Divina Pro-
videncia) (Pastrana ef al., 2012, p. 171). Segun la escala de Wright et al.,
el pais se ubica como 3a, lo que significa que los servicios de cuidados
paliativos se prestan de manera aislada.”

El pais no cuenta con una ley nacional ni con un programa nacio-
nal de cuidados paliativos, pero actualmente se avanza en el proceso de
autorizacion de una politica nacional de cancer elaborada por Minsal, en
la cual se incorporan los cuidados paliativos. Esta politica se encuentra
en proceso de revision y autorizacion ministerial** Adicionalmente, se ha
progresado a través de la incorporacion del enfoque de cuidados paliati-
vos dentro de los planes de prevencién y control de céncer.

Bajo estos esquemas, se ampli6 la red de servicios con la creacién de
seis clinicas de dolor y cuidados paliativos. Cuatro de las clinicas estan en
San Salvador, y las otras dos estdn en las regiones periféricas principales,
Santa Ana y San Miguel. Estas clinicas operan bajo reglamentos elabora-
dos por expertos del Minsal y representan un avance importante respecto
a la situacion diagnosticada en al Atlas de 2012.%' Profesionales del Hos-
pital Divina Providencia, en cooperacién con la autoridad sanitaria, han
capacitado a los profesionales que trabajardn en estas clinicas de dolor.

Por otra parte, desde 2014 el Ministerio de Salud ha liderado un pro-
ceso intersectorial para la concertacién de una politica nacional para la
prevencién y control del cincer, y se ha incorporado en las discusiones

48 En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de El Salvador (Pastrana et al., 2012).

49 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

50 Entrevista con el doctor Marvin Colorado, especialista en cuidados paliati-
vos y médico en el Hospital Divina Providencia, enero de 2016.

51 Idem.
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a paliativistas.>* En 2015 circul6 un borrador para consulta, en el que se
incluye especificamente el alivio del dolor y los cuidados paliativos como
componentes del objetivo general de la politica, en funcién de garantia del
derecho ala salud (Ministerio de Salud, 2015). Adicionalmente, se avanza
en la aprobacién del Programa Nacional de Cuidados Paliativos, radicado
en el Ministerio de Salud en agosto de 2015.%

Dado que los avances resaltados se han enfocado en control de cn-
cer, sigue preocupando la atencion a pacientes no oncoldgicos en el pais.
En este sentido, la eventual aprobaciéon de un programa nacional de cui-
dados paliativos contribuiria a integrar dichos cuidados en un rango mads
amplio de entidades prestadoras de servicios de salud, con atencién a los
pacientes que necesiten alivio de sintomas causados por otras patologias.

Ademds de avanzar en normativas respectivas que incorporen los
cuidados paliativos a los servicios generales de salud, es también necesa-
rio que los cuidados paliativos se reconozcan como especialidad, y que se
incorporen en los estudios universitarios para médicos y otros profesio-
nales que trabajan con pacientes de enfermedades terminales. Se esperaba
que la acreditacion de especializaciones para médicos que ya cuentan con
estudios o experiencia fuera aprobada en 2012 mediante la Ley de Espe-
cialidades médicas, pero a la fecha no existen regulaciones al respecto en
el pais.®*

Disponibilidad y acceso a medicamentos®®

La disponibilidad y el acceso a medicamentos para el alivio del dolor es
uno de los principales problemas en El Salvador.
Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el

pais tiene un puntaje de 2/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades

52 Ministerio de Salud convoca a elaborar una Politica Integral para
la atencion Integral del Cancer. Disponible en: https://www.salud.
gob.sv/novedades/noticias/noticias-ciudadanosas/296-septiem-
bre-2014/2561--02-09-2014-minsal-convoca-a-elaborar-politica-nacio-
nal-para-la-atencion-integral-del-cancer.html

53 Informacion facilitada por el doctor Marvin Colorado, especialista en cui-
dados paliativos y médico en el Hospital Divina Providencia, enero de
2016.

54 |dem.

55 La informacion sobre barreras de acceso fue brindada por el doctor Mar-
vin Colorado, y verificada en consulta con las autoridades competentes.
Véase Ley de Medicamentos, Direccion Nacional de Medicamentos, 2012.
Disponible en: http://www.medicamentos.gob.sv/tmp/archivos/NORMA-
TIVA%20DNM/UE/Ley %20de %20Medicamentos.pdf
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regulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina

en el pais es de 0,32 mg/per cépita, siendo uno de los mas bajos de La-

tinoamérica, lo que revela que no se estd dando un manejo adecuado y

suficiente al dolor crénico y severo.®

Los medicamentos controlados estin regulados bajo disposiciones
de la Direccién Nacional de Medicamentos (DNM), encargada de im-
portacidn, distribucién, dispensacion y fiscalizacion de opioides. Segtin el
marco normativo, en el pais todos los médicos certificados por el Consejo
Superior de Salud Publica pueden recetar opioides, sin embargo, esto no
implica que existan facilidades para los pacientes en acceder alos mismos.

Para recetar opioides, el médico debe acercarse a la DNM. Alli le
entregan un talonario de 50 recetas, en tres copias (para el médico que la
entregara a la DNM para adquirir nueva receta, el paciente y la farmacia).
Una vez el médico ha usado la totalidad del talonario, puede solicitar uno
nuevo, presentando copia de las SO férmulas recetadas.

Las férmulas médicas tienen una vigencia maxima de un mes, y para
ciertas presentaciones de la morfina (inyectable), hay un maximo de tres
ampollas. La mayoria de las farmacias en el pais no estdn abastecidas con
opioides, por tanto, aun si el médico lo receta, es posible que el paciente
no tenga acceso al medicamento. Cabe aclarar que en el caso de la morfina
en ampolla el médico puede solicitar ala DNM la autorizacién para que al
paciente se le dispensen cantidades mayores de ampollas segun las nece-
sidades del mismo; ala fecha el tramite se considera expedito y no supone
un retraso excesivo en el acceso al medicamento.

Segun la informacion brindada, se identifican las siguientes barreras
para el acceso a medicamentos para alivio del dolor en El Salvador: >’

«  Los trdmites son desincentivos para los médicos, pues implican una
inversion mayor de tiempo y dedicacion. Si bien todos los médicos
pueden recetar, muchos optan por alternativas no opioides para evi-
tar el trdmite que enfrentarian ante ]la DNM.

«  Lagran mayoria de las farmacias no tienen ninguna presentacion de
analgésicos opioides disponible. Las pocas que tienen disponibili-
dad, no estdn abiertas 24 horas ni los fines de semana.

56 Véase supra nota 25

57 Las barreras resaltadas ya habian sido documentadas en el Atlas de Cui-
dados Paliativos de 2012. Cabe resaltar que a la fecha no se reportan
mejorias al respecto.
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«  Los topes méximos para morfina inyectable son insuficientes para
manejo de dolor en ciertos casos, pues solo alcanzan para una sema-
na. En caso de tramitar una solicitud requiriendo una mayor canti-
dad, esta se puede demorar dias o semanas mas, lo cual deja en riesgo
al paciente.

Por ultimo, hay falencias en la formacién de médicos tanto en pre-
grado como en especialidad, sobre el adecuado manejo de opioides, pues
este no estd incorporado a los programas de formacion en salud. Este fac-
tor, sumado a las trabas burocraticas para recetar este tipo de sustancias,
contribuye a que los médicos prefieran recetar medicamentos no contro-
lados, que no son tan eficaces en el alivio de dolor crénico, pero no impli-
can tramites dispendiosos.

Alistamiento para la implementacion
de la Convencion Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

A la fecha, El Salvador no ha firmado la Convencion, pero el pais tuvo
un rol activo en la negociacion que eventualmente culminé en el texto
acordado, y en particular en la inclusiéon de provisiones sobre cuidados
paliativos en el mismo. En febrero de 2013 se realizé en San Salvador una
de las reuniones del Grupo de Trabajo sobre la proteccién de los derechos
humanos de las personas mayores.*® Las gestiones sobre este tema fueron
lideradas por la Secretaria de Inclusion Social. A pesar de la voluntad po-
litica en el escenario multilateral, esta no se ha visto reflejada de manera
amplia en el dmbito normativo doméstico.

Respecto a las obligaciones del pais en relacién con la Convencién
sobre Personas Mayores, ya existe en El Salvador una Ley de Atencién
Integral para la Persona Adulta Mayor de 2002. Si bien esta ley incluye el
derecho del adulto mayor a recibir asistencia médica con un enfoque de
prevencion y rehabilitacion, no incorpora de manera explicita el derecho
ala salud, ni la provisién de cuidados paliativos como parte de la atencién

integral en salud al adulto mayor.*® En este sentido, los articulos 6 y 19

58 Consejo Permanente de la OEA. Convocatoria de la Reunion del Grupo
de Trabajo Sobre la Proteccion de los Derechos Humanos de las Perso-
nas Mayores a Realizarse en San Salvador (El Salvador). CP/RES. 1011
(1896/13), 2013. Disponible en: http://www.oas.org/consejo/sp/resolu-
ciones/res1011.asp

59 Asamblea Legislativa, Republica de El Salvador. Ley de Atencion Integral
para la Persona Adulta Mayor, 2002, capitulos I, Il y IV. Disponible en:
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de la Convencidn, que obligan a los paises a garantiza la vida digna y el
derecho a la salud, respectivamente, deberan ser incorporados de manera
explicita en el marco normativo de El Salvador con el fin de asegurar su
implementacion.

En cuanto al articulo 11 de la Convencién sobre personas mayores
que obliga a los Estados a disponer de mecanismos para garantizar el de-
recho a brindar consentimiento libre e informado en el dmbito de la sa-
lud, incluyendo los cuidados paliativos, existe en el pais el Acuerdo 186
de 2015 del Ministerio de Salud, mediante el cual se oficializa el Formato
Unico de Consentimiento Informado, que encuentra sus antecedentes en
los Lineamientos técnicos para la Promocién del Derecho Humano a la
Salud. Ninguna de las normativas incluye de manera explicita los cuida-
dos paliativos. El proceso de consentimiento informado aplica para “la
evaluacion y el andlisis pertinente de la necesidad especifica de tratamien-
to terapéutico, investigacion y procedimientos que implican un riesgo”.
Se refleja entonces que persiste un enfoque de salud que privilegia la cura-
cién, dejando de lado la atencién paliativa.

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

En cuanto a la politica de drogas, el Gobierno de El Salvador ha partici-
pado en el debate, en su calidad de pais de transito para el narcotréfico. Si
bien vecinos de la regién como Guatemala se han pronunciado a favor de
abrir el debate hacia la legalizacion, El Salvador no se ha declarado a favor
de este tipo de iniciativas (Transnational Institute, 2015e).

Dado que el desarrollo de los cuidados paliativos es aun incipiente
en el pais, y que persisten muchas barreras para el acceso a sustancias con-
troladas con fines médicos, y en general pocas iniciativas que cuestionen
la existencia de barreras de acceso, no se encuentran espacios de interac-
cién entre derechos humanos, derecho ala salud y reforma a la politica de

drogas.

http://www.asamblea.gob.sv/eparlamento/indice-legislativo/buscador-
de-documentos-legislativos/ley-de-atencion-integral-para-la-persona-adul-
ta-mayor

60 Ministerio de Salud. Acuerdo 186 de 2015. Disponible en: http://asp.sa-
lud.gob.sv/regulacion/pdf/acuerdos/acuerdo_186_formato_unico_con-
sentimiento_informado.pdf
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Guatemala: bajo consumo de morfina
y crisis en alivio del dolor

Guatemala es un pais de ingresos medianos bajos, y Estado parte de los
tratados internacionales de drogas en su integridad (OEA, s. f.). A la fecha,
el pais no ha firmado la Convencién Interamericana sobre la Proteccién
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores.

El sistema de salud en Guatemala estd regido en su implementacién
por el Ministerio de Salud Publica y Asistencia Social (MSPAS). Si bien
en décadas recientes ha habido un aumento del gasto publico social tan-
to en términos relativos como reales, esto ha sido insuficiente frente a la
escala de necesidades que presenta la poblacion rural y pobre. Persisten
importantes desigualdades econdmicas en el pais, producto del legado de
la guerra civil (Martinez Franzoni, 2013, p. 10). La insuficiencia del gasto
publico en salud repercute en que las familias deben cubrir los gastos de
servicio de salud de su propio bolsillo hasta en un 65 % (p. 20).

Coexisten en el pais sistemas de seguridad social en salud a través
del Instituto Guatemalteco de Seguridad Social de Guatemala (IGSS), el
sistema publico de salud, y las entidades privadas de servicio. La informa-
cion sobre cobertura es contradictoria, pues diversas fuentes presentan
diferentes datos. Segun la Cepal, si bien hay cobertura formal del 60 %
de la poblacién, se estima que solo el 26 % cuenta con cobertura efectiva
(Martinez Franzoni, 2013, p. 20).

La tasa de mortalidad prematura en el pais, presentada en datos de la
OMS para el 2007, tiene como causa principal el cdncer (36,5 %), seguido
de las enfermedades cardiovasculares (38,1 %), la diabetes (16,1 %) y las
enfermedades respiratorias crénicas (9,2 %) (Organizacién Panamerica-
na dela Salud, 2012). Aligual que los demds paises de la regién, Guatema-
la experimenta envejecimiento poblacional. Si bien el porcentaje de per-
sonas mayores de 60 anos en el pais es relativamente bajo, se proyecta que
esta proporcion se habrd duplicado en las proximas décadas. Para 2010, el
6,6 % de la poblacion se ubicé en este rango etario, con un ligero aumen-
to para el 2030 con el 7,9 % de la poblacion, mientras que para 2050 se
proyecta un aumento al 15,4 % (CEPAL, 2015, p- 36). Esto representara
un aumento en la demanda de servicios de cuidado paliativo, teniendo en
cuenta ademads que en los ultimos 25 anos ha habido un aumento del 61 %

en incidencia de enfermedades no transmisibles (OMS, 2014).
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Desarrollo de cuidados paliativos®*

Los cuidados paliativos se empezaron a prestar en Guatemala a través de
servicios privados domiciliarios en 1998 (Pastrana et al., 2012, p. 187).
Segun la escala de Wright ef al., el pais se ubica como 3a, es decir, que los
cuidados paliativos se prestan de manera aislada.*

Segun el Atlas de Cuidados Paliativos, los servicios en Guatemala son
escasos y restringidos a servicios oncolégicos en hospitales de tercer nivel
en la capital. Un especialista en el pais, sostuvo que para 2016 no ha habi-
do ampliacidn de servicios ni unidades operativas.®®

Guatemala no cuenta con una ley o programa nacional de cuidados
paliativos. Hay lideres en el pais que interactian con esferas de toma de
decision en el MSPAS. Sin embargo, en los ultimos anos, el Gobierno de
Guatemala ha sufrido cambios importantes a raiz de los escdndalos de
corrupcion, lo que ha puesto en evidencia las falencias y deficiencias del
sistema. En medio de este escenario politico, no ha sido posible dar rele-
vancia a la gestion normativa de cuidados paliativos, ni se proyecta que se
pueda tramitar alguna ley al respecto en el corto o mediano plazo.**

Desde la publicacién del Atlas, el avance mds importante que se re-
gistra es que en el 2016 se abrird la primera maestria en cuidados paliati-
vos. Esta se encuentra dirigida a todos los profesionales que trabajan con
pacientes terminales y busca fortalecer la provision de este tipo de servi-
cios en el pais.

Por ultimo, se reporta también que hay mayor conciencia sobre los
cuidados paliativos. Dada la baja calidad de los servicios de salud en el
pais, el sector pudiente de la poblacién viaja al exterior para sus tratamien-
tos, donde conocen sobre los cuidados paliativos. Al regreso a Guatemala,

estin demandando servicios que antes desconocian.
Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 2/5 en cuanto a la colaboracion entre autoridades
regulatorias de uso de opioides y prescriptores (Pastrana et al., 2012, p.

61 En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

62 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

63  Entrevista con la doctora Marisol Bustamante, Unidad de Cuidados Palia-
tivos en la Unidad de Oncologia Pediatrica, enero 2016.

64 Idem.

65 Idem.
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185). El consumo de morfina en el pais es de 0,04 mg/per cépita, siendo
el tercero més bajo de la region de las Américas.®

La importacién, distribucién y vigilancia sobre medicamentos con-
trolados estd a cargo del Departamento de Regulacion y Control de Pro-
ductos Farmacéuticos y afines del MSPAS.% Las barreras normativas en el
acceso a opioides constituyen una de las circunstancias mas adversas para
los pacientes en situacién de dolor crénico o severo en Guatemala. Existe
un miedo generalizado en el pais, tanto por parte de los pacientes como de
los médicos, causado por falsa informacion que circula en medios sobre el
uso de los opioides.

Por parte del paciente, hay desconocimiento sobre los fines médicos
de los opioides, puesto que se perciben como medicamentos para termi-
nar la vida, y no como una herramienta para aliviar el dolor. También hay
miedo ala adiccidn a opioides. Por parte de los médicos, el proceso admi-
nistrativo que se debe surtir para recetar opioides desincentiva el uso de
los mismos. Existe también miedo por parte de los médicos a ser investi-
gados por las autoridades reguladoras. Pese a esta percepcion, en reunion
con el MSPAS se aclaré que en los ultimos cuatro afios solo ha habido dos
casos de médicos que han sido investigados por prescripcion indebida de
medicamentos opioides.*®

El bajo consumo de morfina se explica ademas por el engorroso tra-
mite que debe realizar el paciente para recibir el medicamento. Cada re-
ceta debe ser autorizada en el Ministerio de Salud, cuya unica oficina se
ubica en la capital. En algunos casos, las farmacias surten el traimite para el
paciente y sus familias, pero en la mayoria de los casos no es asi. El uso de
morfina entonces es casi exclusivo para personas que residan en la capital.
Aun si personas que residen en zonas periféricas surten el proceso en la
capital, la mayoria de las farmacias no cuentan con opioides disponibles
para la venta.

66 Véase supra nota 25

67 Para una descripcion sobre la ruta de acceso a opioides en Guatemala,
véase Duarte (2014).

68 Entrevista con la doctora Marisol Bustamante, Unidad de Cuidados Palia-
tivos en la Unidad de Oncologia Pediatrica, enero 2016.

69 Idem.
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Alistamiento para la implementacion de la Convencion
Interamericana sobre la Proteccion de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores

Guatemala aun no cuenta con disposiciones especificas sobre cuidados
paliativos en general, ni en relacién con el adulto mayor. Los articulos 6,
12 y 19 de la Convencién, que describen las obligaciones de los Estados
en materia de derecho ala vida y ala dignidad en la vejez, los derechos de
la persona que recibe cuidados de largo plazo, y el derecho ala salud estan
contemplados de manera general en la Constitucion. En ella se estipula
que el Estado tiene obligacion de proteccion integral mediante garantia de
algunos derechos econdmicos y sociales (Cepal, 2011). Adicionalmente,
existe la Ley de Proteccion para las Personas de la Tercera Edad, sanciona-
da por el Decreto 80 de 1996, que incluye disposiciones sobre derechos
de participacidn, derecho a un nivel de vida adecuado, y derecho ala salud
(p. 14).

No existen en el pais disposiciones, mecanismos o procedimientos
para garantizar el derecho a brindar consentimiento libre e informado en
el ambito de la salud, obligacién dispuesta por el articulo 11 de la Con-
vencion.

El pais no estd adelantando acciones concretas en la materia, de cara
auna posible firma. El panorama politico de los ultimos meses ha sido ad-
verso y, en este contexto, las personas mayores y los cuidados paliativos no
han sido prioridad. Hay ademds un componente cultural que se impone
en las practicas de manejo de sintomas y control de dolor para personas
mayores que privilegia, como norma cultural, la atencién en casa y pre-
feriblemente sin participacion de médicos.” En este sentido, y de cara a
una eventual firma de la Convencidn, los esfuerzos normativos deberan
complementarse también con acciones de toma de conciencia, tal como

lo establece el Capitulo V de la Convencién.

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

El Gobierno de Guatemala ha sido uno de los mds activos de la region de
cara a los debates de la reforma de politica de drogas, haciendo énfasis en

las consecuencias negativas que han impactado al pais en calidad de ruta

70 Entrevista con la doctora Marisol Bustamante, Unidad de Cuidados Palia-
tivos en la Unidad de Oncologia Pediatrica, enero de 2016.
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de narcotrafico, por lo que ha patrocinado, con paises vecinos, iniciativas
en el marco de la OEA y de las Naciones Unidas. En particular, el Gobier-
no de Guatemala apoyé a Uruguay, Argentina, Ecuador, México y Colom-
bia para emitir la Resolucién sobre drogas y derechos humanos en la 44
Asamblea General de la OEA (Transnational Institute, 2014 ).

Sin embargo, las posiciones en el escenario multilateral en materia
de drogas no han sido materializadas con respuestas de la misma linea
politica a nivel doméstico. En el Congreso se han anunciado varias veces
cambios legales, pero a la fecha no se ha tramitado ninguna reforma, aun-
que en 2013 se formo una Comision Nacional para la Reforma de la Poli-
tica de Drogas (Transnational Institute, 2015f).

Por su parte, las personas que trabajan en cuidados paliativos tie-
nen poca relacion con quienes trabajan en reforma de politica de drogas.
Esto se debe en parte a que hay muy pocos médicos paliativistas en el pais
atendiendo una gran cantidad de pacientes, de manera que se prioriza la
préctica profesional por encima de escenarios de incidencia. En palabras
de la doctora Bustamante: “es tanta la necesidad, y tan pocos los médicos,

que no da tiempo para el activismo o para otras actividades académicas””!

Panama: los profesionales y voluntarios
como ejes motivadores de la politica publica

Panamad es un pais de ingresos medianos altos, y Estado parte de los trata-
dos internacionales de drogas en su integridad (OEA, s. f.). A la fecha, el
pais no ha firmado la Convencién Interamericana sobre la Proteccion de
los Derechos Humanos de las Personas Mayores.

El sistema de seguridad social se ha fortalecido en las tltimas déca-
das en Panama, debido en parte al aumento del gasto ptiblico social (Ro-
driguez Mojica, 2013, p. 13). A partir de 1998, el pais adelanté un proceso
de reforma al sistema, liderado por el Ministerio de Salud, para integrar
servicios con mayor eficacia (Ministerio de Salud Panam4, 2013).

Las politicas en seguridad social avanzan en garantia de derechos so-
ciales y econémicos (Rodriguez Mojica, 2013, p. 29). En el sector salud
hay cobertura de seguridad social de un 82 % de la poblacién total, con
un aumento progresivo desde los afios ochenta a la fecha (Ministerio de
Salud Panamg, 2014). La Caja del Seguro Social (CSS) es una entidad

auténoma, que presta servicios de salud a la poblacién asegurada bajo el

71 Idem.
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régimen contributivo, y juega un rol importante en la integracién de servi-
cios de cuidados paliativos a los servicios generales de salud.

La tasa de mortalidad prematura en el pais, presentada en datos de
la Organizacién Mundial de la Salud para el 2007, se debe en primer lu-
gar a enfermedades cardiovasculares (41,2 %), seguida de cancer (41 %),
diabetes (10,2 %) y enfermedades respiratorias crénicas (7,6 %) (Organi-
zacién Panamericana de la Salud, 2012). Las proyecciones demogréficas
para Panamd muestran que en un lapso de 50 afios, el porcentaje de per-
sonas mayores de 60 anos se habra duplicado. Para 2010, el 9,8 % de la po-
blacion se ubicd en este rango etario, mientras que para 2030 se proyecta
un aumento al 16,1 %y para 2050 el 23 % de la poblacién panamena seran
personas mayores (Cepal, 2015). Adicionalmente, en 2010 se reporté un
aumento del 33,6 % en el indice de muertes causadas por enfermedades
no transmisibles (Ministerio de Salud Panam4, 2013).

Desarrollo de cuidados paliativos™

En 1992 se inicia el desarrollo de los cuidados paliativos en Panamad, con
la creacién de la Asociacién Hospes Pro Cuidados Paliativos (Pastrana et
al., 2012, p. 258).” Segtin la escala de Wright et al., el pais se ubica como
4a, que describe una etapa de integracion preliminar de los cuidados pa-
liativos con los servicios de salud estandar.”

La Asociacién Hospes, el Instituto Oncolégico Nacional (ION) y las
personas que ahi trabajan han liderado el desarrollo de esta practica y dis-
ciplina en el pais. Es una Asociacién que funciona bajo donaciones y con
un equipo de voluntarios dedicados a la causa de avanzar los cuidados pa-
liativos en Panama.

En el 2003 se sanciond la Ley 68 “que regula los derechos y obli-
gaciones de los pacientes, en materia de informacioén y de decision libre
e informada”. Esta ley incluye por primera vez lenguaje sobre cuidados
paliativos, en su capitulo S, sobre “Derechos de los pacientes en fase ter-
minal’, obligando a todos los centros hospitalarios a contar con unidades

operativas de cuidados paliativos.”

72  Encaso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

73  Hitos en el desarrollo de los cuidados paliativos. idem, p. 258

74 Sobre la escala, véase: Wright et al. (2008).

75 Asamblea Legislativa de la Republica de Panama. Ley 68 de 2003. Dispo-
nible en: http://www.css.gob.pa/Ley %2068 %20del %2020 %20de %20
noviembre %20de %202003.pdf
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En el 2010, mediante Resolucion 499 se crea en el Ministerio de
Salud el Programa Nacional de Cuidados Paliativos, que toma como an-
tecedente la Ley 68 y sus disposiciones, y tiene como objetivo general
“contribuir al mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes con en-
fermedad terminal avanzada y sus familias”’¢ Para efectos de la implemen-
tacion de dicha resolucion, se designa un coordinador nacional de cuida-
dos paliativos, quien es enlace con otras entidades del orden nacional y
supervisa la implementacion de las obligaciones del Programa Nacional
en todo el territorio.

Estos dos marcos normativos fueron impulsados por profesionales
de la salud con el fin de incorporar los cuidados paliativos en todos los
servicios de salud en el pais, y reflejan la capacidad de incidencia politica
y un liderazgo desde el cual apoyaron la creacién del marco normativo
hoy existente. En particular, en la Caja del Seguro Social (CSS), la imple-
mentacion de la Resoluciéon 499 ha tenido como resultado la ampliacion
de servicios con mds equipos operativos, asi como la capacitacion a pro-
tesionales de farmacia, enfermeria y trabajo social. Como parte de este
esfuerzo, se estdn incorporando servicios de cuidados paliativos en cada
una de las unidades de servicio, avanzando en el drea no oncoldgica, entre
ellas nefrologia, infectologia, neurologia, geriatria y pediatria.”

Adicionalmente, el grupo de personas que trabajan cuidados paliati-
vos desarrollaron de manera conjunta una guia sobre criterios de final de
vida, con el fin de orientar a los médicos, a los equipos de cuidados palia-
tivos, de atencion primaria y domiciliaria en el tratamiento y la atencién
de las enfermedades mds prevalentes. Estas guias de manejo clinico en la
Caja de Seguro Social no son oficiales, por tanto su uso es recomendado,
y, por lo mismo, reflejan que en Panamd existe liderazgo por parte de quie-
nes trabajan en cuidados paliativos en tomar iniciativas para mejorar la
calidad de la atencidn que se brinda a pacientes terminales.

En cuanto al desarrollo profesional, se avanza en la creacién de la es-
pecialidad de cuidados paliativos, asi como en la acreditacién profesional
de médicos que llevan ejerciendo anos en este campo. Sibien profesionales

76  Gaceta Oficial Digital. Resolucién 499 de 2010. Republica de Panama,
p. 8. Disponible en: https://www.gacetaoficial.gob.pa/pdfTemp/26570/
GacetaNo_26570_20100706.pdf

77  Entrevista con la doctora Nisla Camano, coordinadora nacional cuidados
paliativos y del Programa Nacional de Céancer, Caja de Seguro Social de
Panama, enero de 2016.
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médicos en Panama llevan mds de quince anos trabajando en estos temas,
a la fecha no se habia creado la asociacion profesional, que es un requisito
por ley para presentar la solicitud de acreditacion ante el Colegio Médico
del Ministerio de Salud. En noviembre de 2012 se cre6 la Asociacion Pa-
namena de Cuidados Paliativos y se reconoce legalmente con personeria
juridica a partir de noviembre de 2014. El primer objetivo en el plan de
trabajo es el reconocimiento de la especialidad en el pais, proceso que se
estima tomard un ano mds. Asimismo, gestionaran ante el Colegio Médico
la acreditacion para profesionales que llevan mds de cinco anos ejerciendo
cuidados paliativos. Todo este proceso saneard uno de los obsticulos mds
persistentes del desarrollo de los cuidados paliativos en Panama.”

El reconocimiento formal de la especialidad facilitara la expansion
de los cuidados paliativos en todas las subespecialidades, asi como la sen-
sibilizacion a personal médico que atin no percibe este enfoque de aten-
cién como necesario e importante.”” En este sentido, la labor de la Asocia-
cién Panamena de Cuidados Paliativos serd fundamental para canalizar
esfuerzos y sobrepasar la resistencia de algunos médicos a incorporar esta
dimension del cuidado en su prictica profesional.

Por ultimo, se resalta que es necesario ampliar la concepcién de los
cuidados paliativos como enfoque para enfermedades no oncoldgicas.
Segun la especialista entrevistada, a pesar de que la enfermedad no trans-
misible mas prevalente en Panama es la insuficiencia renal crénica, los
cuidados paliativos, desde especialistas hasta unidades operativas, atn se

concentran en pacientes oncoldgicos.
Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 3,5/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades
regulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina en
el pais es de 0,22 mg/per capita, siendo uno de los mds bajos de Latino-
américa, lo que revela falta de un manejo adecuado y suficiente del dolor
crénico y severo.*

Los problemas en la disponibilidad y el acceso a medicamentos para
alivio del dolor es atribuida al miedo y la falta de capacitacion del perso-
nal médico, sumado a un marco normativo desactualizado y restrictivo.

78 Idem.
79 Idem.
80 Véase supra nota 25
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Si bien en 2009 se actualizé la legislacion sobre opioides, que databa de
1954, ampliando los dias de vigencia de las recetas médicas (Pastrana et
al., 2012, p. 257), el bajo consumo de morfina en el pais revela que los
médicos no estdn recetando opioides para satisfacer las necesidades de
pacientes terminales. Todo lo anterior redunda en un circulo vicioso: el
consumo es bajo, por tanto los estimativos sobre los cuales se proyectan
las solicitudes de importacidén son igualmente bajos, lo que a su vez resul-
ta en bajas cantidades de opioides disponibles en el territorio nacional.
A finales de 2015, en reunién con la seccién de logistica de la Direccién
Nacional de Farmacia y Drogas, se determiné que usar el historico de con-
sumo para estimar importaciones no era la forma adecuada, de manera
que para ese ano se estimo la cantidad por importar segtin la necesidad. El
2016 serd el primer afio en el que haya mayor disponibilidad de opioides.
Esto, sumado a la sensibilizacién a profesionales, deberd resultar en un
mayor consumo de medicamentos para alivio del dolor.*!

Con el fin de desmitificar los opioides y calmar los miedos de mu-
chos profesionales de la salud sobre la dispensacién y administracion del
mismo, se han realizado capacitaciones en la CSS a 325 personas en varias
regiones del pais. Los seminarios tienen una duracién de dos dias, con
enfoque tedrico practico, y tienen como audiencia a profesionales que en
su trabajo diario estdn en contacto con pacientes terminales, incluyendo
enfermeras, farmacéuticos y médicos. Adicionalmente, se realizé capaci-
tacion en 76 farmacias de la CSS sobre las normativas vigentes en el pais,
puesto que se reportaba que en estos dispensarios se les negaban los me-
dicamentos a los pacientes, aun con férmula médica, debido al desconoci-
miento sobre la actualizacién de 2009.%

En el aspecto normativo se mantiene el enlace con la Comisién de
Medicamentos de la CSS con el fin de modificar los procesos de prescrip-
cion y distribucion, contar con presentaciones de opioides en todas las
clinicas bésicas, y regular mejor los usos médicos de medicamentos con-
trolados (Asamblea Nacional de Panam4, 2015). Si bien la normativa ya
fue aprobada, atin no ha sido publicada en la Gaceta Oficial, lo que estard
seguido de un proceso de reglamentacion.”

81 Entrevista con la doctora Nisla Camano, coordinadora nacional cuidados
paliativos y del Programa Nacional de Cancer, Caja de Seguro Social Pana-
ma, enero de 2016.

82 Idem.

83 Idem.
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Alistamiento para la implementacion
de la Convencion Interamericana sobre la Proteccion
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores

Panamd cuenta ya con muchas de las obligaciones normativas de la Con-
vencion a los Estados, incorporadas a su legislacion nacional. Los cuida-
dos paliativos, regulados bajo resolucién ministerial, estin integrados a los
servicios de salud, cumpliendo asi con las exigencias de los articulos 12 y
19, sobre derechos de la persona mayor que recibe servicios de cuidado a
largo plazo, y el derecho a la salud, respectivamente. Por otra parte, la Ley
68 de 2003 regula las disposiciones normativas relativas al derecho a brin-
dar consentimiento libre e informado en el ambito de la salud, el articulo
11 de la Convencidn.

Adicionalmente, en 2014 se reactivé el Consejo Nacional del Adulto
Mayor (Conam), encabezado por el sector de desarrollo social, con par-
ticipacién de los sectores salud, hacienda, educacién y trabajo (Mides,
2014). De cara a la implementacién de la Convencidn, esta instancia serd
de fundamental importancia para articular los ejes de incorporacion del
derecho alos cuidados paliativos para las personas mayores.

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

La representacion del Gobierno de Panama ante la OMS en Ginebra tuvo
un rol muy activo en la resolucién 67.19 sobre “Fortalecimiento de los
cuidados paliativos como un componente del tratamiento integral dentro
del proceso continuo de atencién”. Funcionarios del Gobierno que tra-
bajan con el Programa Nacional de Cuidados Paliativos tomaron la tarea
de adelantar la causa ante la OMS, mostrando también las experiencias
acumuladas del pais, y la necesidad de llevar esta problemdtica ante el es-
cenario multilateral (Ehospice, 2014).

En cuanto a politica de drogas, el Gobierno de Panamd no ha teni-
do una participacién prominente en el debate actual en las Américas. En
varias instancias, frente a iniciativas de paises vecinos como Guatemala
sobre la posibilidad de descriminalizar o legalizar el consumo de sustan-
cias psicoactivas, Panama se ha opuesto (Transnational Institute, 2015f).
La reticencia de los gobiernos del pais a pensar alternativas distintas a la
prohibicién puede explicar en parte el generalizado temor que existe en

Panamad sobre opioides, incluso para sus usos médicos.
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Uruguay: entre el acceso a opioides
y la dispersion de servicios

Uruguay es un pais de ingresos medios altos, y Estado parte de los trata-
dos internacionales de drogas en su integridad (OEA, s.f.). Es uno de los
paises signatarios de la Convencidn Interamericana sobre la Proteccion de
los Derechos Humanos de las Personas Mayores.

Es uno de los paises mas avanzados de la region en materia de de-
sarrollo humano, centrado en pilares de gasto social piblico enfocado en
educacién, salud, seguridad social y vivienda (Repetto y Potenza dal Ma-
setto, 2012, p. 7). El gasto social en salud ha tenido un comportamiento
erratico alo largo de las ltimas décadas, pero se ha visto un aumento con-
sistente en los tltimos afios (p. 11).

Elsistema de salud, que se desarroll6 de manera paralela entre el sec-
tor publico y privado alo largo del siglo XX, estd hoy regido por el Minis-
terio de Salud Publica (MSP) en los aspectos de politica publica nacional.
La provisioén de servicios de salud publica estd a cargo de la Administra-
cién de Servicios de Salud del Estado (ASSE), mientras que en el sector
privado estdn a cargo de las Instituciones de Asistencia Médica Colectiva
(IAMC). Los dos sistemas ofrecen los mismos servicios y acceso a salud,
aunque con diferencias en calidad: el sector privado tiene mejor infraes-
tructura, personal y menores tiempos de espera (Repetto y Potenza dal
Masetto, 2012, pp. 19-20). E1 100 % de la poblacién est4 asegurada en al-
guno de los dos sistemas (p. 21).

La tasa de mortalidad prematura en el pais, presentada en datos de la
OMS para el 2007, se debe en primer lugar al cancer (53,2 %), seguido de
enfermedades cardiovasculares (36,2 %), enfermedades respiratorias cré-
nicas (7,7 %) y diabetes (2,9 %) (Organizacién Panamericana de la Salud,
2012). El cambio demogréfico en Uruguay implicard cambios relevantes,
incluso si se considera que ya existe en el pais una proporcion significativa
de personas mayores de 60 afios. Para el 2010, el 18,5% de la poblacién
uruguaya estaba en este rango etario, lo cual constituye el porcentaje mds
alto de América Latina. Segun proyecciones de la Cepal (2015), para el
2030 esta proporcién habrd aumentado a 22,3 %, alcanzando finalmente
un 27,8 % para el 2050. Esto, sumado a la prevalencia de enfermedades
no transmisibles, representara un aumento en la demanda de servicios de

cuidado paliativo.
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Desarrollo de cuidados paliativos®

Los cuidados paliativos tienen su inicio en Uruguay en 1985, mediante
prestacion privada. Posteriormente, a mediados de los afios noventa, los
cuidados paliativos se incorporan como formacién médica (Pastrana et
al., 2012, p. 321). Segun la escala de Wright et al., el pais se ubica como
3a, enla que los cuidados paliativos se prestan de manera aislada.* Reflejo
de esto es que para 2011, y segtin encuesta realizada por el MSP, el 82 %
dela poblacién con necesidad de cuidados paliativos no los habia recibido
(El Pais, 2014).

El marco normativo de los cuidados paliativos en Uruguay tiene sus
antecedentes en la Ley 18211 de 2007 que cred el Sistema Nacional In-
tegrado de Salud, en la que se incluye a los cuidados paliativos dentro de
los objetivos del modelo de atencion integral en salud.*® A la fecha no se
ha expedido en el pais una ley especifica para los cuidados paliativos, y se
opera bajo el Plan Nacional de Cuidados Paliativos, expedido por el Mi-
nisterio de Salud Publica en el 2013 (Ministerio de Salud Ptiblica, 2013a).

Los avances mds importantes se han dado en el marco de la imple-
mentacion de este Plan. A la fecha, el MSP publicé una Guia de Buenas
Pricticas, que tiene como propdsito orientar la asistencia paliativa a pa-
cientes, alineada con las normas que rigen los cuidados paliativos, y con
garantia a los derechos de los pacientes (Ministerio de Salud Publica,
2013b). Estos son pasos tendientes a la efectiva integracién de estos servi-
cios en la atencién integral en salud.

Tanto el disefio como la implementacion del Plan Nacional tienen
falencias significativas. Son provisiones de cardcter voluntario, y las enti-
dades que prestan servicios de salud no cuentan con incentivos suficientes
para implementar estas medidas. Adicionalmente, no se cumplen las exi-
gencias establecidas en el plan de requerimientos minimos de formacion

para las personas que estdn llamadas a atender pacientes en cuidados pa-

84 En caso de que se especifique lo contrario, la fuente para esta seccion es
el Atlas de Cuidados Paliativos de Panama (Pastrana et al., 2012).

85 Sobre la escala, véase Wright et al. (2008).

86 Asamblea General de la Republica Oriental del Uruguay. Ley 18.211 de
2007. Sistema Nacional Integrado de Salud, articulo 4. Disponible en:
http://www.parlamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.
asp?Ley=18211&Anchor
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liativos, ni se controla el grado de formacién de los equipos de atencion,
lo cual va en detrimento de la calidad de la atencién.*’

Asi mismo, hace falta profundizar la formacién sobre cuidados palia-
tivos en todos los niveles. Existe un diplomado de profundizacién en cui-
dados paliativos, ofrecido por la Universidad de la Republica de Uruguay
en Montevideo, pero no ofrece suficiente cobertura para las necesidades
del pais. La asignatura de estudios en cuidados paliativos no ha sido in-
corporada a nivel de formacién general para médicos a nivel de pregrado.

Disponibilidad y acceso a medicamentos

Segun la informacion recogida para el Atlas de Cuidado Paliativo, el pais
tiene un puntaje de 3,7/5 en cuanto a la colaboracién entre autoridades
regulatorias de uso de opioides y prescriptores. El consumo de morfina en
el pais es de 4,32 mg/per cépita.®®

Mediante la Ley 14294 de 1974, se establece el monopolio del Esta-
do en la importacién y exportacion de sustancias psicoactivas, asi como
los requisitos para su dispensacién con fines médicos y obligaciones de
las farmacias y otros dispensadores con las autoridades de salud publica
para la trazabilidad de los medicamentos fabricados, recetados y prescri-
tos.* Segun el médico entrevistado, la manera como se ha implementado
el régimen internacional de control de sustancias para uso terapéutico, en
lo que a opioides médicos respecta, estd bien formulada y la relacién con
autoridades de control es buena y fluida.

El consumo de opioides empezé a bajar desde principios de la dé-
cada del 2000 y se ha estancado en nimeros bajos, lo cual constituye una
gran preocupacion pues refleja que un grupo significativo de médicos no
estan recetando opioides. Tomando en cuenta ademds la implementacién
del Plan Nacional de Cuidados Paliativos, el médico entrevistado conclu-
ye que hoy se atienden en el pais el doble de pacientes, con la misma can-
tidad de opioides.”

La disponibilidad y acceso a medicamentos opioides es heterogénea.
En la capital existe disponibilidad y prescripcion de todas las presentacio-

87  Entrevista con el doctor Eduardo Garcia Yanneo, oncélogo clinico, especia-
lista en cuidados paliativos, abril de 2016.

88 Véase supra nota 35

89 Decreto Ley 17294 de 1974. Disponible en: http://www.infodrogas.gub.
uy/html/marco_legal/documentos/02-DecretoLey14294.pdf

90 Entrevista con el doctor Eduardo Garcia Yanneo, oncélogo clinico, especia-
lista en cuidados paliativos, abril de 2016.
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nes necesarias, mientras que en el resto del pais, donde habita la mitad
de la poblacién uruguaya, se registra una muy baja prescripcion de pre-
sentaciones como el fentanilo transdérmico o la oxicodona, lo que lleva a
concluir que el consumo de este tipo de opioide se concentra en la capital,
dejando por fuera a una porcidn significativa de la poblacién. Ademads,
la Guia de buenas prdcticas incluye algunas de estas presentaciones, pero
esta recomendacion no es de cardcter obligatorio para las instituciones de
salud, por lo cual algunas de ellas deciden optan por retirar analgésicos
costosos, que de cualquier manera son opciones vélidas y necesarias para
el manejo del dolor.”!

Los problemas mencionados en cuanto a disponibilidad y acceso ra-
dican en la falta de formacion de los profesionales de salud, lo cual incide
en una baja prescripcion. Esto, sumado a que los objetivos de la politica
nacional buscan ampliar cobertura sin que ello incluya el aumento del con-
sumo de opioides, conlleva el bajo consumo de estos medicamentos. En
conclusion, las dificultades de disponibilidad y acceso obedecen a proble-
mas de disefio en la provision de cuidados paliativos y distribucién de me-

dicamentos, mas no arestricciones derivadas de la fiscalizaciéon de drogas.”

Alistamiento para la implementacion de Ia Convencion
Interamericana sobre Ia Proteccion de los Derechos
Humanos de las Personas Mayores

Las leyes vigentes en Uruguay integran parcialmente las obligaciones de
la Convencién. La atencidén a personas mayores es implementada por el
Instituto Nacional del Adulto Mayor (Inmayores), dependencia del Mi-
nisterio de Desarrollo Social, creado por la Ley 18.617 de 2009. Esta ley
dispone colaboracién con el MSP para efectos de la atencién integral en
salud del adulto mayor.”®

Sin embargo, el marco normativo vigente no incorpora las obliga-
ciones de los articulos 6 y 19 de la Convencién, sobre derecho a la vida
y dignidad en la vejez, y derecho a la salud, respectivamente. En general,

ninguna de las disposiciones legales sobre adulto mayor hace referencia a

91 Idem.

92 Idem.

93 Asamblea General de la Republica Oriental del Uruguay. Ley 18.617 de
20009. Instituto Nacional del Adulto Mayor. Disponible en: http://www.par-
lamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=18617 &Anchor=

74 Cuidados paliativos: abordaje de la atencién en salud


http://www.parlamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=18617&Anchor
http://www.parlamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=18617&Anchor

los cuidados paliativos, sino que se enfocan en estrategias para promocion
del envejecimiento saludable.”*

Por su parte, el articulo 12 de la Convencion, sobre el derecho de la
persona mayor que recibe servicios de cuidado de largo plazo, estd regla-
mentado via la Ley 17.066 que regula los servicios de larga estadia, aun-
que no se hace mencion a las disposiciones sobre cuidados paliativos.”

Por otra parte, la Ley 18.473 de 2009 regula las disposiciones nor-
mativas relativas al derecho a brindar consentimiento libre e informado
en el 4mbito de la salud (art. 11 de la Convencién).” Si bien la ley no es
especifica para las personas mayores, dispone los mecanismos y procedi-
mientos para que toda persona mayor de edad pueda expresar su voluntad
en tratamientos de salud. Esta ley, sin embargo, no menciona los cuidados

paliativos.

Interaccion entre profesionales
de cuidados paliativos y otras esferas

Uruguay es uno de los paises mas propositivos en materia de politica de
drogas, siendo el primer pais del mundo que legalizé el cannabis para to-
dos los usos en 2013 (Transnational Institute, 2015g). Durante este pro-
ceso politico, el sector de activismo por la reforma a la politica de drogas
se acercé a los profesionales de salud en cuidados paliativos, en busqueda
de evidencia cientifica para justificar el uso médico de la marihuana.

La flexibilizacion del control de drogas a nivel doméstico ha estado
acompanada por un discurso en el nivel multilateral y regional que insis-
tentemente llama la atencioén sobre la necesidad de analizar alternativas
y dar prioridad a la salud publica y los derechos humanos en materia de
drogas. En este sentido, han patrocinado resoluciones, eventos e informes
en todas las escenas de negociacion internacional.

94 Asamblea General de la Republica Oriental del Uruguay. Ley 17.796 de
2004. Promocion integral de los adultos mayores. Disponible en: http://
www.parlamento.gub.uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=17796&Anchor=

95 Asamblea General de la Replblica Oriental del Uruguay. Ley 17.066 de
1998. Hogares de ancianos. Disponible en: http://www.parlamento.gub.
uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=17066&Anchor=

96 Asamblea General de la Republica Oriental del Uruguay. Ley 18.473 de
2009. Voluntad Anticipada. Disponible en: http://www.parlamento.gub.
uy/leyes/AccesoTextoLey.asp?Ley=18473&Anchor=
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IV. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Los cuidados paliativos como enfoque de salud y préctica exigen abordar
la enfermedad desde una optica diferente, incorporando una aproxima-
cion interdisciplinaria, con un cambio en los modos de pensar sobre la
funcion de la medicina. En cuanto ala politica publica, la implementacién
de los cuidados paliativos demanda de los Estados dar debida considera-
cién alos derechos humanos de las personas en situacién de enfermedad
crénica o severa, asi como una implementacion de control de drogas que
otorgue la debida importancia a los usos médicos de sustancias controla-
das. En general, un enfoque de cuidados paliativos mejora la calidad de
vida, tanto para pacientes como para sus familias.

Los paises analizados son diversos en su nivel de desarrollo y en sus
experiencias. No obstante, todos los paises enfrentan problematicas simi-
lares, dado que la especialidad médica en cuidados paliativos es reciente,
y tanto su practica profesional como su capacidad de incidencia politica
son aun incipientes.

De la experiencia de estos paises se desprenden lecciones aprendi-
das, que pueden servir para orientar las practicas profesionales, normati-
vas y legales conducentes a mejorar la calidad de vida y muerte de quienes
hoy sufren dolores evitables.

A continuacidn se presentan las principales conclusiones y recomen-

daciones.

o Reorientar la fijacion curativa de la medicina y la salud publica.
Las dificultades para incorporar y desarrollar cuidados paliativos, e
integrarlos a servicios generales de salud, pone en evidencia la ob-
sesion por sanar y curar, asi como el énfasis curativo de la medicina
moderna. Esto se ve reflejado en los planes de atencién al adulto ma-

yor, que en la mayoria de los paises insisten en habitos saludables y
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envejecimiento activo, como es el caso de Chile y Uruguay. Estos son
componentes importantes para el bienestar de cualquier vida, pero
parte de la realidad humana es también la enfermedad y la muerte.
La practica médica y las politicas publicas deben volver la mirada so-
bre estos procesos de vida y muerte, y no ofrecer —ni mucho menos
forzar— tratamientos innecesarios, especialmente cuando lo crucial
es aliviar el dolor y el sufrimiento.

Cerrar labrecha derivada del sesgo hacia pacientes oncolégicos.
En la mayoria de los paises, la implementacion de cuidados paliati-
vos surge al interior de los planes de control y atencion de cancer,
como se evidenci6 en los casos de Argentina y Chile. Como efecto
de esta trayectoria histdrica, persiste el sesgo de cuidados paliativos
solo en entornos oncoldgicos, y por tanto, una desatencién a pacien-
tes con otras patologias que igualmente requieren cuidados paliati-
vos. La implementacién de la Convencién es una oportunidad para
apalancar los esfuerzos de los cuidados paliativos hacia todo tipo de
patologias que requieran de la misma atencién en manejo de sinto-
mas y alivio del dolor.

Combinar la expedicién de normas con asignacion presupuestal
especifica. Los avances en el desarrollo de cuidados paliativos no
son necesariamente el resultado de marcos normativos o politicas
publicas. Los paises que acumulan buenos resultados muestran ex-
periencias diversas. En el caso de Costa Rica, se presentan buenos
servicios con alto nivel de integracién, aun cuando no existen nor-
mas o programas nacionales. En el caso de Chile, fue la Ley GES el
hito que mejoré los cuidados paliativos. Estos contrastes evidencian
que el ingrediente de normatividad no es el inico componente nece-
sario para desarrollar mejores practicas médicas para pacientes con
enfermedades terminales, y que el rol de lideres y profesionales que
se comprometan con la causa es igualmente importante. La asimi-
lacién normativa de los cuidados paliativos no es una senal necesa-
ria de desarrollo y acceso. El caso de Argentina es ilustrativo en este
sentido, en tanto existe una buena cantidad de profesionales y una
serie de normativas en el dmbito nacional, pero la falta de asignacién
presupuestal y la desigualdad del sistema general de salud en este
pais resultan en un acceso altamente desigual a los cuidados paliati-
vos. En este sentido, el proceso que ha seguido Chile de combinar la
exigencia legal con una asignacion presupuestal especifica, resulta en
resultados favorables para pacientes y familias.
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Sin embargo, esto no significa que las normativas y leyes en cuidados
paliativos sean poco relevantes. Incluso sin presupuesto, este tipo
de normas introducen un lenguaje en la comunidad de los profe-
sionales de salud, pacientes, educadores y hacedores de politica que
puede convertirse en una herramienta util, de tipo simbdlico, para
garantizar el acceso a cuidados paliativos.

Formar excelentes lideres. Las buenas practicas y los avances en
cuidados paliativos en su mayoria son resultado del esfuerzo de li-
deres que gestionan politicas publicas que se ajustan a los cambios
de perfiles demogréficos y epidemioldgicos. Los casos de Panami,
Guatemala y Colombia son ilustrativos para esto. Los profesionales
en estos paises han tomado como tareas propias las falencias de los
gobiernos, asumiendo iniciativas para capacitar profesionales, cons-
truir y socializar guias clinicas y presionar al Gobierno para los cam-
bios institucionales necesarios. Estas personas, que acompanan pa-
cientes y familias en cuidado al final de la vida, son de fundamental
importancia para avanzar la causa de los cuidados paliativos.

Usar la educacién como herramienta para superar la opiofobia.
La resistencia a prescribir medicamentos opioides obedece, en la
mayoria de los casos, al miedo a la adiccién y a las posibles com-
plicaciones de salud y, en menor medida, al miedo a las sanciones
legales. Esta situacion refleja un enorme vacio en la formacién de
profesionales de la salud sobre las maneras seguras de administra-
cién de estas medicinas. Mas alla de simplificar las normas vigentes
para el control de sustancias, vencer la opiofobia requiere una serie
de intervenciones de politica publica mediante las cuales se promue-
va un mejor entendimiento sobre la utilidad y necesidad de estos
medicamentos. El desarrollo de los cuidados paliativos en la region
debe priorizar la educacion a médicos, enfermeros, farmacologos y
demds profesionales de la salud, a fin de que puedan estar seguros de
su propia capacidad de recetar y administrar estos medicamentos,
asi como de informar a sus pacientes sobre los beneficios y posibles
riesgos de los opioides.

Fomentar la colaboracién entre paliativistas y comunidades de
derechos humanos. El enfoque de derechos humanos permite re-
forzar las exigencias de integrar los cuidados paliativos a los sistemas
de salud y avanzar en el cumplimiento de las obligaciones de la Con-
vencion sobre Personas Mayores. La eventual entrada en vigencia
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del instrumento, y la ratificaciéon de mds paises al mismo, abrira la
puerta para exigir derechos mediante los mecanismos provistos por
la Comisién Interamericana de Derechos Humanos y la Corte Inte-
ramericana de Derechos Humanos. En estos escenarios, los Estados
estardn obligados a rendir cuentas sobre sus avances en la garantia
del derecho a los cuidados paliativos para personas mayores. Esta
coyuntura es propicia para estrechar alianzas de cooperacién entre
paliativistas y organizaciones de derechos humanos, donde cada co-
munidad aportard su experticia en incidencia politica y conocimien-
to especifico.

Incorporar un enfoque de salud piblica en la politica de drogas.
Se evidencia que los discursos de reforma a politica de drogas, y el
de cuidados paliativos estin altamente desarticulados. Incluso en
paises como Uruguay, Chile y Colombia, que han sido progresistas y
activos en el debate de drogas, enfatizando la necesidad de incorpo-
rar perspectivas de derechos humanos y salud publica, hay silencios
sobre las barreras que impone la politica de drogas para uso médi-
co legitimo, como aliviar el dolor. El documento final de UNGASS
2016 es de utilidad para gobiernos y activistas de ambos sectores, a
fin de simplificar medidas en exceso represivas, y realizar los cambios
necesarios a las politicas domésticas de drogas, de cara a la siguiente
Asamblea Especial a celebrarse en 2019. Ademas, las discusiones en
UNGASS 2016 reflejaron que hay consenso en torno a la necesidad
de que la politica de drogas, independientemente del enfoque que
cada pais asuma, debe salvaguardar el objetivo de las Convenciones
de asegurar la disponibilidad de medicamentos controlados para fi-

nes médicos.
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ANEXOS
Lista de personas entrevistadas

Las entrevistas telefénicas se realizaron entre diciembre de 2015 y abril
de 2016.!

Se sigui6 un cuestionario general semiabierto, con preguntas semies-

tructuradas sobre cada una de las dimensiones de anilisis.

Argentina: doctor Nicolds Dawidowicz, médico clinico especialista
en cuidados paliativos, coordinador de Hospital Publico Municipal,
enero de 2016.

Chile: doctora Marcela Gonzalez*, especialista en medicina paliati-
va y jefe de la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital Sotero
del Rio, Santiago de Chile, enero de 2016.

Colombia: doctora Maria Mercedes Fajardo, anestesidloga, con en-
trenamiento en dolor y cuidados paliativos. Coordinadora del Pro-
grama Hospital sin Dolor del CMI

Costa Rica: doctor Marco Ferrandino®, especialista en Medicina
Paliativa de adultos, Centro Nacional de Control del dolor y Cuida-
dos Paliativos, Seguridad Social, diciembre de 2015.

El Salvador: doctor Marvin Colorado, especialista en Medicina Pa-
liativa, Hospital de la Divina Providencia, diciembre de 2015.
Guatemala: doctora Marisol Bustamante*, Unidad de cuidados pa-
liativos en la Unidad de Oncologia Pediatrica, enero de 2016.

1 Las entrevistas con el asterisco (*) fueron realizadas a personas que par-
ticiparon como colaboradores en la elaboracion del Atlas de Cuidados Pa-
liativos.
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e  Panama: doctora Nisla Camano, coordinadora nacional Cuidados
Paliativos y de Programa Nacional de Céncer, Caja de Seguro Social
Panam4, enero de 2016.

o Uruguay: doctor Eduardo Garcia Yanneo, oncélogo clinico, espe-
cialista en cuidados paliativos, abril de 2016.

TABLA 1
Indicadores socioeconomicos

Ranking
PIB indice j:gr;l:slanrcrj:l:li Nivel
Poblacion . de Desarrollo de desarrollo
per capita Humano
Humano humano
(Puesto
sobre 187)
Argentina 41.446.000 14.715 0,808 49 Muy elevado
Chile 17.620.000 21.030 0,822 41 Muy elevado
Colombia 48.321.000 11.890 0,711 98 Elevado
Costa Rica 4.872.000 13.750 0,763 68 Elevado
El Salvador 6.340.000 7.490 0,662 115 Medio
Guatemala 15.468.000 7.130 0,628 125 Medio
Panama 3.864.000 19.290 0,765 65 Elevado
Uruguay 3.407.000 18.930 0,790 50 Elevado
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TABLA 3
Indicadores demograficos y epidemioldgicos

Muertes
Poblacion Poblacion causadas
por encima por encima fotal muertes por ENT, por
Poblacion | ¢ 60 afios | de 60 afios ‘:;LEZ)T cada 100.000
(% 2010) (% 2050) habitantes
(2012)
Argentina 41.446.000 14,4 24,1 255.400 467,3
Chile 17.620.000 13,5 33,0 79.100 366,5
Colombia 48.321.000 9,0 27,4 143.300 377,3
Costa Rica 4.872.000 11,2 30,8 17.600 391,8
El Salvador 6.340.000 9,7 23,4 26.400 4749
Guatemala | 15.468.000 6,6 15,4 37.600 409,4
Panama 3.864.000 9,8 23 13.400 372,9
Uruguay 3.407.000 18,5 27,8 26.200 446,0
TABLA 4

Indicadores de cuidados paliativos

Puntaje:
Calidad colaboracion Firma -
Consumo de .
o de muerte . entre Convenio
Poblacion . morfina (mg/ "
(Puntaje capita) 2013 prescriptores | de Personas
sobre 100) = y reguladores Mayores
(opioides)
Argentina 41.446.000 52,5 7,30 4,0 Si
Chile 17.620.000 58,6 2,49 4,0 Si
Colombia 48.321.000 26,7 1,49 3,5 No
Costa Rica 4.872.000 57,3 3,62 5,0 Si
El Salvador 6.340.000 N/A 0,31 2,0 No
Guatemala | 15.468.000 20,9 0,04 2,0 No
Panama 3.864.000 53,6 0,22 3,5 No
Uruguay 3.407.000 46,1 4,32 3,7 Si
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Los cuidados paliativos, como disciplina y
como enfoque de atencion en salud, muestran importantes avances
a nivel global y regional, reflejados en la adopcion de la Resolucion
67.19 de la Asamblea Mundial de la Salud, “Fortalecimiento de los
cuidados paliativos como parte del tratamiento integral a lo largo de
la vida"” (2014), asi como la inclusién de obligaciones especificas en la
materia dentro de la Convencidn Interamericana sobre la Proteccidn
de los Derechos Humanos de las Personas Mayores (2015).

Este informe presenta un diagnéstico de la situacién de los cuidados
paliativos en ocho paises de América Latina (Argentina, Chile, Colombia,
Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Panamd y Uruguay), con especial
atencion en el desarrollo institucional, el acceso a medicamentos
controlados —como la morfina—, los avances hacia la ratificacion del
Convenio sobre personas mayores y la relacién con el movimiento de
reforma a la politica de drogas.

Mediante esta investigacion se evidencia que la falta de recursos,

sumada a medidas en exceso restrictivas para la fiscalizacion de medi-
camentos controlados, impactan negativamente en la implementacién

de un enfoque de cuidados paliativos, causando un sufrimiento innece-

sario a los pacientes y sus familias, quienes se encuentran en situacion ﬂ
de vulnerabilidad.

Las recomendaciones que aqui se formulan tienen la intencion de
orientar la politica publica en los paises de la region con el objetivo de
eliminar barreras excesivas, mejorar la calidad de la atencién en salud
y, en Gltimas, dignificar la vida hasta el final de los dias.

Tanto los profesionales de la salud como la sociedad en general
estamos llamados a redefinir nuestra relaciéon con la enfermedad y la
muerte, para entender que existen alternativas que dignifican la vida
aun cuando se opta por no seguir el curso de tratamientos curativos.
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