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“[Debido al dolor] no tenia ganas de hacer nada. No tenia hambre
y no queria caminar... nada. Me enojaba cuando la gente me hablaba...

[Gracias a los cuidados paliativos] he vuelto a la vida.”

— REMEDIOS RAMIREZ FACIO, UNA PACIENTE DE CANCER PANCREATICO DE 73 ANOS
EN EL INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA DE LA CIUDAD DE MEXICO.



Human Rights Watch llevé a cabo su investigacion en los estados de:
Chiapas, Jalisco, México, Nuevo Ledn, y en el Distrito Federal.
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|. ANTECEDENTES

LA IMPORTANCIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Los cuidados paliativos buscan mejorar la calidad
de vida de los pacientes, tanto adultos como ninos,
que padecen una enfermedad que limita la vida o es
terminal. Su propésito no es curar a un paciente o pro-
longar su vida. Los cuidados paliativos previeneny ali-
vian el dolory otros problemas fisicos y psicosociales.
Cicely Saunders, fundadora del primer hospicio mo-
dernoy que dedicé su vida a la defensa de los cuida-
dos paliativos, senalé que los cuidados paliativos
tratan de “darvida a los dias, no dias a la vida”. La Or-
ganizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce que
los cuidados paliativos son una parte integral de la
atencién sanitaria que debe estar disponible para
aquellos que los necesitan.! Mientras que los cuida-
dos paliativos a menudo se asocian con el cancer, un
circulo mucho mas amplio de pacientes con proble-
mas de salud puede beneficiarse de ellos, incluidos
los pacientes en etapas avanzadas de trastornos neu-
rolégicos, cardiovasculares, hepaticos o renales.?

Uno de los objetivos clave de los cuidados paliati-
vos es ofrecer a los pacientes tratamiento para el
dolor. El dolor crénico es un sintoma comin de enfer-
medades como el cancery el VIH/Sida, asi como otras
condiciones, especialmente en la fase terminal de la
enfermedad.3 La OMS estima que alrededor de un 8o
por ciento de los pacientes con cancery siday un 67
por ciento de los afectados por enfermedades cardio-
vasculares o neuropatia obstructiva crénica sufriran
dolores entre moderados y fuertes al final de la vida.4

El dolor de moderado a severo tiene un profundo im-
pacto en la calidad de vida. El dolor persistente tiene
una serie de consecuencias fisicas, psicolégicas y so-
ciales. Puede provocar movilidad reducida y la consi-
guiente pérdida de fuerza; comprometer el sistema
inmunolégico, e interferir en la capacidad de una per-
sona para comer, concentrarse, dormir o interactuar
con los demas.5 Un estudio de la OMS hallé que las
personas que viven con dolor crénico tienen cuatro
veces mas probabilidades de sufrir depresién o an-
siedad.® El efecto fisico del dolor crénico y la tension
psicologica que causa puede incluso influiren el curso
de la enfermedad, tal como senala la OMS en sus di-
rectrices de control del cancer, “El dolor puede
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matar”.” Las consecuencias sociales incluyen la inca-
pacidad para trabajar; cuidar de uno mismo, los ninos
u otros miembros de la familia; participar en activida-
des sociales y aceptar la muerte.®

Numerosos estudios de investigacion han demos-
trado la efectividad de los cuidados paliativos y algu-
nos estudios han encontrado que el ofrecimiento de
cuidados paliativos lleva a un ahorro global de costos
para los sistemas de salud, debido a las reducciones
en el uso de los servicios de salud de emergenciay las
hospitalizaciones.®

Segln la OMS, “una gran parte del dolor por cancer,
si no todo, podria ser mitigado si se aplicaran los co-
nocimientos médicos y tratamientos existentes” (énfa-
sis en el documento original).”> El principal
medicamento para el tratamiento del dolor de mode-
rado a severo es la morfina, un opioide de bajo costo
que se hace a partir de un extracto de la planta de la
amapola. La morfina se puede inyectar, tomar por via
oral, administrar a través de un suero o en la médula
espinal. En la mayoria de las ocasiones se inyecta para
tratar el dolor agudo, generalmente en el ambito hos-
pitalario. La morfina oral es el medicamento mas fre-
cuente para tratar el dolor crénico oncolégico y se
puede tomar tanto en el hospital como en el hogar. La
morfina es una sustancia controlada, lo que significa
que su fabricacion, distribucion y suministro esta es-
trictamente regulada tanto a nivel internacional como
nacional.

Los expertos médicos han reconocido la importancia
de los analgésicos opioides durante décadas. La Con-
vencién Unica de 1961 sobre Estupefacientes, el tratado
internacional que regula el uso de estupefacientes, es-
tablece explicitamente que “el uso médico de los estu-
pefacientes continuara siendo indispensable para
mitigar el dolor y el sufrimiento” y que “deben adop-
tarse las medidas necesarias para garantizar la dispo-
nibilidad de estupefacientes para tal fin”.** La
Organizacion Mundial de la Salud ha incluido la mor-
fina en su Lista Modelo de Medicamentos Esenciales,
un listado de los medicamentos esenciales minimos
que deben estar disponibles para todas las personas
que los necesitan, desde que fue establecido por pri-
mera vez.*

Sin embargo, aproximadamente el 8o por ciento de
la poblacion mundial no cuenta con acceso o tiene ac-
ceso insuficiente al tratamiento del dolor de moderado
a severo y cada afio, decenas de millones de personas
de todo el mundo, incluidos cerca de 5,5 millones de
pacientes con cancer y un millén de pacientes con
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VIH/Sida terminal, padecen dolor de esta intensidad
sin recibir tratamiento.

Pero los cuidados paliativos van mas alla del alivio
del dolor fisico. Otros objetivos claves de los cuidados
paliativos pueden incluir la provision de cuidados para
otros sintomas fisicos, asi como ayuda psicolégicay es-
piritual para el pacientey su familia. Las enfermedades
terminales se asocian con frecuencia a otros varios sin-
tomas fisicos, tales como las nauseas y la dificultad
para respirar, que tienen un impacto significativo en la
calidad de vida del paciente. Los cuidados paliativos
buscan aliviar estos sintomas.

Las personas con una enfermedad terminal y sus fa-
miliares se enfrentan a menudo a profundas preguntas
psicosociales y espirituales cuando sufren una enfer-
medad debilitante que pone en peligro su vida o es in-
curable. La ansiedad y la depresién son sintomas
comunes.* Las intervenciones de cuidados paliativos
como la ayuda psicosocial han demostrado que dismi-
nuyen considerablemente la incidencia y la gravedad
de estos sintomas y mejoran la calidad de vida de los
pacientes y sus familias.®

La OMS ha instado a los paises, incluyendo aquellos
con recursos limitados, a que proporcionen acceso a la
atencidn paliativa. Entre otras cosas, recomienda a los
paises a que den prioridad a la implementacion de ser-
vicios de cuidados paliativos en la comunidad —prove-
yendo cuidado en los hogares de los pacientes en lugar
de hospitales— donde pueden ser administrados a
bajo costo y donde las personas con acceso limitado a
las instalaciones médicas pueden ser atendidas, y en
las instituciones médicas que deben lidiar con una gran
cantidad de pacientes que requieren servicios de cui-
dados paliativos.

En los dltimos afos, la OMS y el Banco Mundial han
instado a los paises aimplementar la cobertura univer-
sal de salud gratuita para garantizar que todas las per-
sonas obtengan los servicios de salud que necesitan,
sin sufrir dificultades financieras a la hora de pagar por
ellos.”7 El cuidado paliativo es uno de los servicios ba-
sicos de salud que la OMSy el Banco Mundial asegu-
ran que deberia estar disponible en la cobertura
sanitaria universal, ademas de servicios de salud “pro-
mocionales, preventivos, curativos y de rehabilita-
cion”.8

Aunque México sigue siendo un pais relativamente
joven, se anticipa un rapido cambio demografico en las
préximas décadas. En 2010, solo 7,1 millones de mexi-
canos tenfan 65 afios o mas. Para 2020, esa cifra habra
llegado a los 9,8 millonesy en 2050, a 23,1 millones.*
Mientras tanto, la prevalencia de enfermedades croni-
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cas, como el cancer, las enfermedades cardiovascula-
resy la diabetes, registra un alza y seguira aumentando
como resultado de, entre otros, el proceso de envejeci-
miento. Por consiguiente, el sistema de salud de Mé-
xico puede anticipar una ola de pacientes con
enfermedades crénicas que recurrirdn a sus servicios
de salud en los préximos anos.

EL SISTEMA DE SALUD DE MEXICO

En 2003, México reformd su sistema de atencion sa-
nitaria para proporcionar un seguro médico a los millo-
nes de ciudadanos que carecian de uno.?° A raiz de
estas reformas, México ha logrado una cobertura sani-
taria casi universal.

Antes de la reforma, México s6lo ofrecia seguro mé-
dico a través de planes de seguridad social enfocados
hacia los trabajadores asalariados en el sector formal
de la economia y los funcionarios pdblicos. Dos pro-
gramas de seguridad social —el Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS) y el Instituto de Seguridad y Ser-
vicios Sociales de los Trabajadores del Estado (ISSSTE)
— aseguraban aproximadamente a 50 millones de per-
sonas.?* Por otra parte, un pequefio porcentaje de me-
xicanos contaba con un seguro privado.?? Aln asf, los
planes de seguridad social y los seguros privados de-
jaban sin ningln tipo de cobertura a aproximadamente
la mitad de la poblacién de mas de 110 millones de me-
xicanos, principalmente a las personas de bajos ingre-
sos y los desempleados.®

Los no asegurados afrontaban costos desorbitados
que debian pagar de su bolsillo, prestaciones impreci-
sasy la escasez de medicamentos debido a limitacio-
nes presupuestarias.?4 Tal como sefialaban el doctor
Julio Frenk, ex secretario de Salud de México, y otros en
un articulo en Lancet: “[El] sistema mexicano de aten-
cion sanitaria estaba organizado en torno a un modelo
segmentado (...) y marcado por la separacion de los de-
rechos de la salud entre los asegurados en el sector
asalariado y formal de la economia y los no asegura-
dos”.?

Con el objetivo de reducir y finalmente eliminar la
segmentacién en la provision de servicios de salud,
México creé el Seguro Popular, un plan de seguro de
salud subsidiado plblicamente a disposicion de los
mexicanos que no estan cubiertos por un plan de se-
guridad social o seguro privado.?¢ El Seguro Popular
ofrece un paquete especifico de intervenciones médi-
cas personales y medicamentos en los niveles de aten-
cién primaria y secundaria.?” En 2014, el paquete —el
Catalogo Universal de Servicios de Salud— contenia
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285 intervenciones de salud.?® Ademas, las personas
cubiertas por el Seguro Popular tienen derecho a recibir
atencion médica para una lista de procedimientos mé-
dicos complejos, como el tratamiento para canceres pe-
diatricos y el VIH, a través del Fondo de Proteccion
contra Gastos Catastroficos.?® En 2013, el Seguro Popu-
lar ofrecia seguro de salud a aproximadamente 55,6 mi-
llones de mexicanos.3°
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EL CASO DE REMEDIOS RAMIREZ FACIO

Remedios Ramirez Facio (de 73 afios) vive en una pe-
quena parcela de tierra en Atitalaquia, un pueblo en el
estado de Hidalgo en la regidn central de México, cerca
de una de las mayores refinerias de petr6leo del pais.>
Ellay su esposo viven en una modesta casa de ladrillo
de un solo piso, pintada de naranja brillante y con un
tejado de chapa ondulada. En frente, hay un area
abierta con una mesay algunas sillas que es donde pa-
rece que transcurre gran parte de la vida de la familia.
En el otro lado de la propiedad viven los animales de
Ramirez: perros, gallinas, patosy varios cerdos de gran
tamano. Mas cerca de la carretera, un colorido mural de
plantasy flores llama la atencién del visitante. Dice Ra-
mirez que antes de que se enfermara de cancer solia
estar mas hermoso.

Ramirez y su esposo han vivido aqui durante déca-
das, criando a sus siete hijos en este sencillo entorno.
La suya es una dinastia impresionante: 24 nietos, 19
bisnietosy 3 tataranietos, con algunos mas en camino.
El barrio que les rodea estad salpicado de pequenas
casas parecidas en las que viven muchos de sus hijos
con sus familias.

El cadlido domingo de finales de agosto de 2014 en
que un equipo de Human Rights Watch fue a visitarla,
Ramirez se sentia llena de energia. Por la mafnana habia
ido a la iglesiay habia asistido de pie a la misa de una
hora de duracidn. Al regresar a casa, ellay sus hijas pre-
pararon una gran comida, ya que es tradicion que la fa-
milia se re(ina los domingos por la tarde. Incluso
cuando la mayoria de la familia se senté a comer, ella
se mantuvo ocupada, asegurandose de que a nadie le
faltara de nada.

Sus niveles de energia eran extraordinarios para una
mujer cuyo cancer de pancreas ha hecho metastasis en
los pulmones y el higado. Su disposicién era mucho
mas notable considerando cémo habia estado un par
de semanas antes. Un severo dolor abdominal y nau-
seas habian dejado a Ramirez sin energia. No podia
dormiry habfa perdido las ganas de vivir. Su hija, Or-
landa Hernandez, dijo: "No queria comer. Nos decia
que le dolia. Estaba débil. No veiamos que mejorara.
Estaba frustrada...”

Ramirez atribuye su notable cambio de actitud al
hecho de que ahora estéa recibiendo cuidados paliati-
vos en el Instituto Nacional de Cancerologia de México.
Dice que antes se habia quejado de dolor a sus médi-
cos, pero no le habfan recetado los medicamentos ade-
cuados para ello. En julio de 2014, el hospital local de
Hidalgo la refiri6 al Instituto Nacional de Cancerologia
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de México; alli los médicos determinaron que tenfa un
cancer de pancreas que no era tratable y la remitieron
a la unidad de cuidados paliativos. Alli, los médicos
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Dofia Remedios Ramirez Facio, una paciente de cancer de pancreas de 73 afios,
en su casa en Atitalaquia en Hidalgo, México, el 31 de agosto de 2014.
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Doia Remedios y su hija, Orlanda Hernandez
Ramirez, de 44 afios, emprenden un viaje a
primera hora de la mafiana para recibir cuidados
paliativos en el Instituto Nacional de
Cancerologia de la Ciudad de México, el 1 de
septiembre de 2014. Habian salido de casa
antes de las 5 de la mafiana y tuvieron que
tomar varios autobuses para completar un viaje
de entre 4-5 horas en total.






Dofia Remedios ensefia a una doctora y una psicéloga de la unidad de
cuidados paliativos del Instituto Nacional de Cancerologia de la Ciudad
de México cuanto le han ayudado las inyecciones de morfina a reducir
su dolor. Sobre el grafico, la intensidad de su dolor ha pasado de “no
aguanto el dolor” a “duele poco”.

evaluaron el dolor de Ramirez y otros sintomas y le re-
cetaron una pequena dosis de morfinay medicamento
contra las nauseas.
Elimpacto de esta simple medida fue drastico. En pa-
labras de Ramirez:
[Debido a dolor] no tenia ganas de hacer
nada. No tenia hambre y no queria
caminar... nada. Me sentia muy cansada
y no sentia el deseo de hacer nada asi que
me acostaba en la cama. Me sentia
frustrada cuando la gente me hablaba.
Me enojaba cuando la gente me hablaba.
[Gracias a los cuidados paliativos] he
vuelto a la vida™.

Sin embargo, hay una complicacién. En todo el es-
tado de Hidalgo, donde habitan mas de 2,5 millones de
personas, no hay ni un solo hospital plblico que
ofrezca cuidados paliativos. La hija de Ramirez dijo a
Human Rights Watch que hace poco habia llevado a su
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madre al hospital local en Tula, la ciudad mas cercana,
porque no se sentia bien. Alli, los médicos no tenfan ni
idea de lo que eran los cuidados paliativos y no pudie-
ron atender las necesidades de su madre.

Por eso, Ramirez tiene que viajar a la Ciudad de Mé-
xico cada pocas semanas para ir al Instituto Nacional
de Cancerologia, un viaje que dura casi todo el dia. Por
suerte, en general no tiene que hacer el trayecto en
transporte pablico porque la clinica de la comunidad
local trata de que haya disponible una ambulancia —
de pago— para las personas que necesitan trasladarse
a los hospitales de la Ciudad de México para recibir
atencion médica.

Aun asi, el viaje a la Ciudad de México es largo. La
ambulancia, que recoge a varios pacientes y los deja
en diferentes hospitales de toda la Ciudad de México,
recoge a Ramirez a alrededor de las 4:30 de la mafana
para que puedan llegar al hospital a tiempo para sus
citas. La ambulancia no suele llegar de vuelta a casa
hasta casi las 16:30 de la tarde. Lo que cuesta el viaje
de idayvuelta —200 pesos (unos US$15) — es mas de lo
que Ramirez y su esposo gastan normalmente en se-
manas.

El 1 de septiembre, Ramirez tenia una cita en el hos-
pital, pero la ambulancia no estaba disponible. Asi que
ella y su hija tuvieron que hacer el viaje en transporte
plblico. Salieron de casa poco antes de las 5 de la ma-
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flana para caminar durante 45 minutos en la oscuridad
hasta la parada de autobds mas cercana. Segtn la des-
cripcién del viaje de su hija:

Para llegar al hospital de cdncer, tenemos

que tomar una combi [un pequefio

autobds]. Luego tomamos un autobdis que

nos lleva hasta la estacién de autobuses.

A continuacién, tomamos otro autobls

que nos lleva a Taxquefa. En Taxquena,

nos subimos a otro autobis que nos lleva

al hospital. Tenemos que tomar cuatro

autobuses para ir de aqui a alli.

Incluso con la ayuda del equipo de Human Rights
Watch, que filmé el viaje de Ramirez y la llevé parte del
camino en coche, el viaje fue arduo. Al llegar al hospi-
tal, Ramirez dijo: “Me cansa mucho tener que hacer
todo el viaje”.

El dia en que la acompafiamos, Ramirez se encon-
traba bastante bien de salud. Sin embargo, a medida
que avance su enfermedad, es probable que su condi-
cién empeore, haciendo que el trayecto hasta el hospi-
tal —ya sea en ambulancia o en transporte piblico— se
vuelva cada vez mas dificil. De hecho, muchas perso-
nas que padecen enfermedades como la de Ramirez
dejan de poder hacer el viaje en algin momento. En
estos casos, el hospital recomienda que sean los fami-
liares los que vayan a recoger las recetas y los medica-
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La doctora Silvia Allende (al fondo) y la psicdloga Leticia Ascencio
hablan con Dofia Remedios sobre su enfermedad, su prondstico y sus
sintomas en la unidad de cuidados paliativos del Instituto Nacional de
Cancerologia de la Ciudad de México.

mentos. Pero cuando el equipo de cuidados paliativos
ya no es capaz de hablar con el paciente y examinarlo,
la atencién que pueden proporcionar es limitada.

Pero el 1 de septiembre, Ramirez lleg6 al hospital y
pudo beneficiarse de los servicios que ofrecia, ademas
de reunirse con un médico, un psicélogo y un nutricio-
nista. El médico extendié su receta para la morfinay
afiadié un medicamento para la tos que habia empe-
zado hace unos dias a darle molestias. El médico y el
psic6logo también hablaron abiertamente con Ramirez
sobre su enfermedad y su pronéstico, una conversacién
dificil durante la cual expres6 entre lagrimas su ansie-
dad por dejar atras a sus hijos, especialmente a su hijo
que, debido a un accidente reciente, esta en una silla
de ruedas.

Pese a lo dificil que le resultd hacer frente a su propia
mortalidad, Ramirez sali6 del hospital de buen humor.
Dijo que se sentia agradecida de que los médicos le ha-
blaran abiertamente y con empatia: “Me da méas ganas
de vivir”.
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Dofia Remedios y su hija acuden a la farmacia del Instituto Nacional de Cancerologia de la Ciudad de México, el 1 de septiembre
a surtir una receta de morfina. Ellas tienen que viajar durante varias horas para conseguir la medicacion porque no hay
hospitales que ofrezcan cuidados paliativos en Hidalgo, el estado donde viven.
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Un retrato de Don Pedro Preciado Santana
en el salon de la familia.

HuMAN RIGHTS WATCH | OCTOBER 2014

EL CASO DE PEDRO PRECIADO SANTANA

Pedro Preciado Santana, el propietario de 65 afios
de un taller de carpinteria en Guadalajara, México, era
un hombre vivaz. Le encantaba pasarse las tardes sen-
tado en el porche frente a su casa, saludando y ha-
blando con los amigos y vecinos que pasaban, y
viendo el parque al otro lado de la calle. Su hija,
Adriana Pérez Preciado, cuenta que en el barrio lo co-
nocia todo el mundo.3

En enero de 2010, un dolor insoportable en el hom-
bro de Preciado Santana interrumpié bruscamente
esta rutina. Su hija describié a Human Rights Watch
cdmo, a veces, su padre volvia a casa completamente
palido, se le precipitaba la presién sanguineay rompia
a sudar. A veces el dolor era tan intenso que su fami-
lia lo tenfa que llevar a toda prisa a la sala de emer-
gencias.

Los médicos pasaron apuros para determinar cual
era la causa del malestar. Después de numerosas visi-
tas infructuosas a clinicas pablicasy privadas, un neu-
rocirujano le recomendd en julio de 2010 que se
sometiera a una cirugia para lo que pensaba que era
una vértebra comprimida. Sin embargo, la interven-
cién quirdrgica no hizo nada para aliviar el dolor. De
hecho, unos meses después, el dolor de Preciado San-
tana empeord y contrajo neumonia en varias ocasio-
nes.

Preciado Santana se sometié a mas examenes hasta
que, finalmente, los médicos le encontraron un tumor
maligno en el pulmén derecho. A pesar de este diag-
néstico desalentador, Preciado Santana estaba deci-
dido a luchar. “Mi padre amaba la vida y queria hacer
todo lo posible”, dijo su hija. “El no eligié6 marcharse.
Se lo llevaron de nosotros”. Dos ciclos de quimiotera-
piay radiacion en el Centro Médico Nacional de Occi-
dente, un hospital del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS), donde Preciado Santana estaba asegu-
rado, logré reducir significativamente el tamano del
tumor, y con ello también algo del dolor. Pero los mé-
dicos concluyeron que su sistema inmunolégico es-
taba demasiado debilitado para que pudiera
someterse a una tercera ronda de quimioterapia y ra-
diacién. Los médicos le comunicaron a Preciado San-
tana que su caso era terminaly que ya no le quedaban
opciones.

Aungque ya no tenia cura, las necesidades médicas
de Preciado Santana nunca habfan sido tan grandes
en suvida. A medida que el cancer fue creciendo y pro-
pagandose, Preciado Santana sufria dolores cada vez
mas intensos, asi como también otros sintomas. El en-
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Adriana Preciado Pérez, en la casa de sus padres, describi6 los
apuros que paso para asegurarse de que su padre recibiera el
cuidado adecuado durante los Gltimos dias de su vida en un hospital
publico. Finalmente, acabé recurriendo a los servicios de una
especialista en cuidados paliativos de un hospital privado para que lo
atendiera, lo que le permitié morir en paz en su propio hogar.

fisema, un proceso destructivo de los pulmones, hacia
que constantemente respirara con dificultad. Preciado
Santana luché emocionalmente con su diagndsticoy se
deprimi6 cada vez mas. Todos estos son sintomas que
se pueden controlar bien mediante la atencién palia-
tiva.

Sin embargo, el hospital de Preciado Santana carecia
de un servicio de cuidados paliativos. Como resultado,
ély su familia tuvieron que atravesar este periodo tan
dificil con poca o ninguna orientacién profesionaly muy
poca asistencia por parte del hospital. Sin que nadie
en su hospital se hiciera cargo de la coordinacién de su
caso, la atencion que recibi6 fue muy fragmentada, a
menudo inadecuada, y requiri6 numerosas visitas al
hospital incluso cuando los viajes se hacian cada vez
mas dificiles y dolorosos. De hecho, durante sus dlti-
mos meses de vida, ély su familia no solo tuvieron que
luchar con la enfermedad, sino también con el propio
sistema de salud que se suponia que debfa cuidar de
él.
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Por ejemplo, la hija de Preciado Santana lo llevaba a
la clinica del dolor del hospital en su silla de ruedas con
su tanque de oxigeno antes de las 7 de la mafiana para
que cogiera su turno en una abarrotada sala de espera
sin ventilacién, que solia estar llena de otros pacien-
tes, algunos de los cuales gravemente enfermos. A
veces, explic6 la hija, su padre tenfa que esperar hasta
seis horas para que finalmente lo atendiera el médico.
Ademas, solo habia un médico en todo el hospital que
pudiera renovar su receta para la morfina. En varias
ocasiones, la hija de Preciado Santana tuvo que volver
en otro momento o dia para conseguir la receta porque
ese doctor ya se habfa marchado.

Incluso en las etapas avanzadas de la enfermedad,
cuando el viaje al hospital se hacia casi imposible de-
bido a inflamaciones severas, (lceras de presiony pro-
blemas de la piel, los médicos de la clinica del dolor
insistian en que Preciado Santana tenia que venir en
persona. Seglin su hija: “Cuando le dije al médico que
ya no podia traer a mi padre al hospital, el médico res-
pondi6: ‘Si no lo traes, no le daremos los medicamen-
tos’”. Sin otra alternativa, sigui6 llevandolo al hospital
en su vehiculo particular. “Manejaba despacio. Cual-
quier bache, cualquier agujero en la carretera le dolia”,
recuerda su hija.

Cuando la hija de Preciado Santana se dio cuenta de
que su padre se estaba volviendo cada vez mas intro-
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vertido, que habia dejado de ser la persona habladora
que eray que estaba cada vez méas deprimido, solicito
una consulta con un psic6logo. Sin embargo, el depar-
tamento de psicologia no pudo darle una cita sino
hasta cuatro meses después. Para entonces, Preciado
Santana ya estaba demasiado enfermo y débil para
poder beneficiarse de los servicios de un psicélogo.

Conforme pasaba el tiempo, la intensidad del dolor
de Preciado Santana siguié aumentando y la dosis de
morfina que los médicos de la clinica del dolor le ha-
bian recetado ya no bastaba para controlarlo. Sin em-
bargo, los médicos de la clinica se mostraron reacios a
aumentar la dosis. "Me trataron como si estuviera tra-
tando de vender la morfina; nunca fueron capaces de
controlar su dolor”, dijo la hija a Human Rights Watch.

Aunque el hospital disponia de un servicio de aten-
cion a domicilio para los enfermos crénicos, no estaba
adaptado a las necesidades de los pacientes con una
esperanza de vida limitada. Cuando la hija de Preciado
Santana pidi6 informacién acerca del proceso de ins-
cripcién para su padre, le dijeron que no podian acep-
tar a nuevos pacientes durante un periodo de varios
meses. Cuando finalmente hubo una plaza disponible,
ya era demasiado tarde, porque Preciado Santana ya
habia muerto.

Descorazonada por la calidad de los servicios pres-
tados por el hospital, la hija de Preciado Santana em-
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Adriana Lucia Preciado Pérez, de 40 aios, con su hermana menor,
Martha Elizabeth Preciado Pérez, de 30 afios, y su madre, Guadalupe
Teresa Pérez Lopez, de 69 afios, en su casa en Guadalajara, México, el
30 de agosto de 2014. El padre de la familia, Don Pedro Preciado
Santanta, murié de cancer en septiembre de 2011.

pez6 a buscar otras opciones para obtener un cuidado
mas apropiado para su padre moribundo. En mayo de
2011, el director de un hospicio privado le aconsejé que
se pusiera en contacto con la doctora Gloria Domin-
guez, que lidera un equipo integrado de cuidados pa-
liativos en el Hospital Dr. Angel Leafio de la Universidad
Auténoma de Guadalajara. Su equipo acompan6 a Pre-
ciado Santanay a su familia en los Gltimos meses de
su vida, visitandolo en su casa y asesorando a su hija
por teléfono cada vez que surgian nuevos sintomas o
complicaciones. Aunque su hija tuvo que seguir lle-
vandolo a algunas citas de seguimiento en el Centro
Médico por razones relacionadas al seguro, la familia
pudo recurrir al equipo de cuidados paliativos para la
atencion diaria de Preciado Santana.

La diferencia, recuerda su hija, fue enorme. La doc-
tora Dominguezy su equipo atendieron todas las nece-
sidades de su padre, proporcionandole tratamiento
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médico, apoyo psicolégico y asesorando a la familia
sobre como cuidarlo en casa. Al ayudar a la familia a
entender lo que iba a pasar conforme Preciado Santana
se acercaba a su muerte y como podian responder, el
equipo también le dio a la familia, en palabras de
Adriana Preciado, "una enorme tranquilidad”.

Preciado Santana finalmente falleci6 en su casa en
septiembre de 2011, tal como habia sido su expreso
deseo.
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La doctora Gloria Dominguez Castillejos, jefa de la unidad de
cuidados paliativos del Hospital Doctor Angel Leafio, un hospital
privado de Guadalajara, México, el 29 de agosto de 2014.

La doctora Dominguez atendi6 a Don Pedro Preciado Santana
durante sus Gltimos meses de vida.
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31 Este caso esta basado en entrevistas con Remedios Ramirez Facio y su hija Orlanda Hernandez el 31 de agosto y el 1 de septiembre
de 2014, en Atitalaquia, Hidalgo, y en la Ciudad de México.

32 Entrevista de Human Rights Watch con Adriana Preciado Pérez, 22 de febrero de 2012, en Guadalajara.
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CUIDAR CUANDO NO ES POSIBLE CURAR

Asegurando el derecho a los cuidados paliativos en México

Cada aho, decenas de miles de personas en México desarrollan sintomas debilitantes, como dolor, dificultades para respirary an-
siedad, debido al cancer, al VIH/Sida u otras enfermedades que amenazan la vida. Aunque la Ley General de Salud de México concede
a estas personas el derecho a recibir cuidados paliativos, solo unas pocas decenas de instituciones de salud publicas en todo el pais
ofrecen este servicio. La mayoria del personal que labora en el sector salud no ha sido capacitado en esta disciplinay pocos médicos
cuentan con una licencia para prescribir analgésicos fuertes que son esenciales para la atencién paliativa. En consecuencia, muchos
pacientes no pueden ejercer su derecho legal a un tratamiento adecuado y se enfrentan a un enorme e innecesario sufrimiento.

“Cuidar cuando no es posible curar” identifica los desafios que afrontan las personas con enfermedades terminales en México para
acceder a los cuidados paliativos, haciendo hincapié particularmente, en el acceso a los tratamientos para el dolor. Ademas, analiza
las politicas actuales en las areas de atencidn sanitaria, seguro de salud, formacién de los profesionales sanitarios y disponibilidad
de medicamentos, en funcion de las obligaciones legales internacionales y nacionales de México.

Elinforme insta al gobierno mexicano a integrar plenamente los cuidados paliativos en el sistema sanitario pablico y a que certifique
que este servicio de salud y los medicamentos esenciales para el dolor como la morfina sean accesibles a todos los pacientes que los
necesiten.

Fotos © 2014 Ed Kashi para Human Rights Watch

Dofia Remedios Ramirez Facio, una paciente de cdancer
de pdncreas de 73 afios, le muestra a un doctor de la
unidad de cuidados paliativos del Instituto Nacional de
Cancerologia de la Ciudad de México lo severo que era
su dolor antes de que empezaran a recetarle morfina.
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