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MARCO TEORICO

1. Las nuevas tensiones al sistema de salud.

Todos los paises se enfrentan politica y econdmicamente al problema cada vez mas arduo de
financiar la asistencia sanitaria, creciendo la preocupacion acerca del futuro de la medicina y la asistencia
sanitaria de cara a las nuevas realidades como el envejecimiento de la poblacion, la rapidez de los cambios
tecnologicos y el constante incremento de la demanda (Rudiger, 2016). Estos focos de tensién estan
intimamente relacionados a la emergencia de nuevas presiones y tecnologias en una sociedad afanada en

mantener la juventud, la belleza y el cuerpo en perfecto estado.

Las tecnologias abren nuevas posibilidades para el abordaje de las enfermedades, personas que en
el pasado habrian fallecido, en la actualidad pueden prolongar su vida originando nuevos desafios y dilemas
morales respecto a los limites del tratamiento y la re-adecuacion del esfuerzo terapéutico. El éxito de estas
nuevas tecnologias por evitar la muerte prematura ha traido consigo nuevos desafios relacionados con los
costes y el financiamiento de la salud en una poblacion envejecida con entandares de calidad de vida y

funcionalidad exigentes.

El envejecimiento de la poblacion en si no genera automaticamente un aumento descomunal en los
costes de la asistencia sanitaria, 1o que cambia verdaderamente las cosas es la combinacién de dicho
envejecimiento con la intensificacion de los servicios médicos, sociales y asistenciales. En el sector médico
y en los servicios de salud, la economia es un factor tan importante como inevitable. La interaccion entre la
teoria y la ideologia del mercado por un lado y la medicina por otro es una cuestion fundamental adn no
resuelta. EI mercado responde ante todo a necesidades, deseos y preferencias individuales, que no se
corresponden necesariamente con el bien comin. Los sesgos del mercado hacia la eficacia genera desigualdad,
la que cuando se intensifica provoca que la medicina pierda integridad a merced de las fuerzas del mercado

(Callahan, 1996).

Si bien el desarrollo cientifico y tecnologico de la actualidad representa una fuente de orgullo, la

incapacidad para encontrar remedio a la inmensa mayoria de las enfermedades cronicas significa que la



medicina se ha visto forzada a recurrir a “tecnologias intermedias ” de altisimo coste. El cuidado en el final
de la vida se torna especialmente critico si se considera que el sistema sanitario se piensa en funcién de la
maquinaria presupuestaria y la restriccion del gasto en unsistema de recursos limitados en constante disputa,
cuyo enfoque de principios advierte una marcada preferencia por enfrentar las tendencias curativas como
forma de oposicidn a la muerte, dotando el final de la vida como un simbolismo sombrio, indeseable y sin
cabida enel acto médico y los espacios relacionales sanitarios (Cassell, 1998). La guerra contra la enfermedad
parece olvidar el hecho de que también son necesarios los cuidados y la compasion para acompafiar la muerte

al final de la vida.

Entonces con mayor frecuencia se ha instalado en el inconsciente de la poblacion la posibilidad
infinita de mejorar la salud, generando expectativas hacia mejoras constantes en las tasas de mortalidad y
morbilidad, asi como un aumento en los conocimientos biol6gicos y en la capacidad e innovacidn tecnoldgica.
Las limitaciones del cuerpo o el final de la vida quedan relegadas al imaginario o suspendidas en el transito
de un futuro distante. La “medicalizacion de la vida” crea la expectativa de que la medicina pueda erradicar
problemas sociales mas amplios; mejorar al ser humano, ya no sélo para vencer las patologias biologicas y
recuperar normalidad en la vida cotidiana, sino para aumentar la capacidad del ser humano optimizandolo.
Por lo tanto, las nuevas posibilidades que abre el desarrollo tecnoldgico derivan en nuevas fuentes de

demandas y necesidades sanitarias que diversifican y amplian los desafios del sistema de salud.

La respuesta mas comun a estos problemas ha sido de naturaleza esencialmente técnica o mecanica,
por lo que los conflictos se perciben y abordan como si se tratara de una crisis administrativa y organizativa
que reclama reformas en los métodos de financiacion y prestacion, en cambios politicos y burocraticos y en
mas investigacion y mejores mecanismos para evaluar las tecnologias médicas. Por consiguiente, el debate
sanitario suele estar dominado por las reflexiones acerca del papel del mercado, la privatizacidn, la existencia
o0 carencia de incentivos, el control del gasto, la variabilidad de los planes presupuestarios, las ventajas y
desventajas de la descentralizacién. Todas estas respuestas al problema resultan insuficientes, pues se centran
principalmente en los medios de la medicina y la asistencia sanitaria, y no en sus fines y objetivos (Callahan,

1996).

2. La muerte como evento médico y los fines de la medicina



Hace unos afios el centro de investigacion en bioética “The Hastings Center” de Nueva York,
convoco a un equipo de expertos internacionales con el objetivo de emprender un estudio sobre los fines de
la medicina. La hip6tesis de trabajo formulé que el progreso de la ciencia médica y el aumento de las
necesidades humanas, unido a los nuevos focos de tension relacionados a la escasez de recursos para
satisfacerlas habrian producido un cambio radical que obligaba a pensar de nuevo los fines de la medicina

(Callahan,1996):

a. Laprevencion de enfermedades y lesiones y la promocion y la conservacion de la salud.

b.  Elalivio del dolor y el sufrimiento causados por males.

c. Laatenciény la curacion de los enfermos y los cuidados a los incurables.

d. Laevitacion de la muerte prematura y la busca de una muerte tranquila.

La prevencion de enfermedades y la promocién de la salud son consideradas uno de los principales
deberes de los médicos y demas profesionales de la salud pues consistira en ayudar a los pacientes a conservar
la salud y en ensefiarles de qué modo pueden conseguirlo. Hay quienes afirman que los médicos que ayudan
a sus pacientes a permanecer sanos prestan un servicio tan valioso como aquellos que ofrecen asistencia

médica después de una lesion, enfermedad o discapacidad.

El alivio del dolor y el sufrimiento causados por males enfatiza que el dolor y el sufrimiento, si bien
con frecuencia se conjugan en un mismo paciente, no son necesariamente la misma cosa. El dolor se refiere
a una afliccion fisica aguda y se manifiesta de muchas formas (agudo, punzante, penetrante, etc.). El
sufrimiento, en cambio, se refiere a un estado de preocupacion o agobio psicoldgico, tipicamente
caracterizado por sensaciones de miedo, angustia o ansiedad. La forma en que los médicos comprenden y
practican el alivio del dolor varia enormemente, donde a menudo se siguen ofreciendo cuidados paliativos
insuficientes o inadecuados OMS, 2020; Lynch, Connor, & Clark, 2013).

La atencién y la curacién de los enfermos y los cuidados a los incurables, en su sentido mas amplio,
pone énfasis en validar como medicina el cuidado de aquellas personas con enfermedades incurables o
crénicas, diferenciando la curacién de la sanacion. La medicina tiene una posibilidad muy real de sanar

incluso cuando el cuerpo no puede recuperar su estado de funcionamiento normal. En la actualidad, muchas



enfermedades que, hace una o dos generaciones, hubieran provocado la muerte, ahora permiten seguir
viviendo, unas veces mejor que otras, a las personas que las padecen. Por lo tanto, estas personas aspiraran

no sélo a una medicina mas curativa, sino también mas humanitaria.

La lucha contra la muerte en muchas de sus manifestaciones constituye un fin esencial de la
medicina, pero siempre deberia mantenerse ensano conflicto con el deber de la medicina de aceptar la muerte
como el destino de todos los seres humanos. A pesar de que el significado de la muerte varia segin cada
cultura, existe cierto consenso entre los especialistas de cuidados paliativos por considerar que una muerte
tranquila puede definirse como una en la que el dolor y el sufrimiento se reduzcan mediante unos cuidados
paliativos adecuados, en la que al paciente nunca se le abandone ni descuide y en la que los cuidados se
considerenigual de importantes para los que no vayana sobrevivir como para los que si (The Hastings Center

Peport, 1996).

3. Los Cuidados Paliativos

El reconocimiento del cuidado y el final de la vida como parte de los fines de la medicina ha
promovido la necesidad de impulsar una politica sanitaria que se haga cargo a nivel técnico y administrativo
del cuidado y el alivio del sufrimiento de aquellas personas con enfermedades incurables o terminales. Los
cuidados paliativos constituyen un planteamiento centrado en la mejora de la calidad de vida de los pacientes
(adultos y nifios) y sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad potencial mente
mortal. Ademas esta centrado en la prevencion y el alivio del sufrimiento a través de la identificacion
temprana, la evaluacion y el tratamiento correcto del dolor y otros problemas, sean estos de orden fisico,

psicosocial o espiritual (OMS, 2020).

El objetivo de la medicina paliativa es el control de los sintomas para conseguir una mejora del
bienestar de la persona, la eleccidn del tratamiento se realiza en funcion de su eficacia para el control de un
nivel dado de sufrimiento, evaluandose la enfermedad enrelacion a la intensidad del sufrimiento que origina,
empleando una terapéutica escalonada en la que se van introduciendo farmacos, retirando o no los previos,

hasta conseguir un efecto de alivio total, o de maximo alivio posible, de los sintomas que alteran la calidad



de vida del paciente. El dolor, la dificultad respiratoria y los trastornos afectivos son sintomas que se
presentan con una elevada frecuencia en la fase terminal, independientemente de que la enfermedad causal

sea neoplésica o0 no (Benitez & Asensio, 2002).

A pesar de que tanto especialistas como usuarios enfatizan el alivio del dolor como un elemento
clave para el logro de una muerte tranquila (De Jong & Clarke, 2009), los aspectos clinicos no son sus Gnicos
determinantes, algunas investigaciones recomiendan el morir en casa rodeado de los miembros de la familia
es el "estandar de oro" para una buena muerte (Costa et al., 2016; Billingham & Billingham, 2013). Por lo
que los cuidados paliativos son mucho mas que el control de sintomas, la muerte, el morir, la pérdida y el
cuidado son eventos biograficos que ocurren en un contexto comunitario, en el que cada familia y cada
comunidad tienen sus propios significados y comprensiones sociales de estas experiencias (Abel etal., 2021).
Varias revisiones sistematicas de la literatura encontraron que la mayoria de las personas con enfermedades
terminales y una esperanza de vida corta deseaban permanecer en sus hogares el mayor tiempo posible hasta
su muerte (Murray et al., 2009; Gomes et al., 2013; Higginson & Sen-Gupta, 2000). Sin embargo, para
algunos pacientes, morir en casa puede ser dificil de lograr debido a la ausencia de cuidadores familiares
(Sandsdalen et al., 2015). Otra revision sistematica concluyé que se debe tener cuidado al asumir que la
mayoria de los pacientes prefieren morir en casa, porque los estudios a menudo excluyen las opiniones de
aquellos que no expresaron una preferencia o a quienes no se les preguntd (Hoare et al., 2015). A pesar de
esto, existe cierto consenso dentro de la perspectiva paliativa acerca de la necesidad e importancia de que los
servicios sanitarios apoyen medicamente a quienes prefieren quedarse en casa en la Ultima parte de sus vidas

0 que desarrollen estrategias que posibiliten la conexion entre el paciente y sucomunidad (Hall et al., 2011).

Por otro lado, estudios de cohorte han analizado las narrativas de pacientes que definieron la buena
muerte como un proceso relacionado con aspectos como prepararse para la muerte y morir comodamente,
entendiéndose esta Ultima como morir rapidamente, con independencia, con el minimo sufrimiento y con las

relaciones sociales intactas (Kastbomet al., 2017).



4. Brechasen la integraciény provisién de cuidados paliativos a los sistemas sanitarios

Los cuidados paliativos estan reconocidos expresamente en el contexto del derecho humano a la
salud y deben proporcionarse a través de servicios de salud integrados y centrados en la persona prestando
especial atencién a las necesidades y preferencias del individuo (OMS, 2020). La consolidacién de una
narrativa técnica que conceptualiza el final de la vida y el alivio del sufrimiento como un derecho y una
prestacion sanitaria valida, deja al descubierto el potencial de una amplia gama de enfermedades que
requieren cuidados paliativos. En la poblacion adulta, las necesidades de tratamiento paliativo indentifican
enfermedades crénicas tales como enfermedades cardiovasculares (38,5%), cancer (34 %), enfermedades
respiratorias cronicas (10,3%), sida (5,7%) y diabetes (4,6%). También existen muchas otras afecciones que
pueden requerir asistencia paliativa; por ejemplo, insuficiencia renal, enfermedades hepaticas cronicas,
esclerosis maltiple, enfermedad de Parkinson, artritis reumatoide, enfermedades neuroldgicas, demencia,
anomalias congénitas y tuberculosis resistente a los medicamentos (OMS, 2020). Por otra parte, existen

necesidades en otras poblaciones especiales como nifios (Caruso et al., 2014; Thomas et al., 2018), grupos

minoritarios (Javier, 2021) y poblacion penitenciaria

Por esto durante la Asamblea Mundial de la Salud (2014) se dict6 la resolucion WHAG7.19 que
reconoce a los cuidados paliativos como una responsabilidad ética de los sistemas de salud, solicitando a los
Estados Miembros de la Organizacion Mundial de la Salud que garanticen su provision universal a través de
servicios integrales (OMS, 2014), sin embargo, la provision de buenos cuidados paliativos a todas las
personas que los necesitan, para cualquier enfermedad y grupo de edad y en todos los contextos, incluidas
las emergencias humanitarias, solo resulta posible cuando los sistemas de salud tienen una preparacion

adecuada (WHO, 2021).

Los cuidados paliativos suelen representar un gran desafio en su implementacién a nivel
internacional, donde principalmente suelen estar integrados en el abordaje del Cancer (Chan, 2018; Connor
& Gwyther, 2018), en el que se estima que méas del 60 % de todas las muertes por cancer en todo el mundo
ocurren en paises de ingresos bajos y medianos, donde los canales de atencion y las intervenciones de

cuidados paliativos adecuadas para el manejo de los sintomas estan sobrecargados o son obsoletos (Hadler,&



Rosa, 2018). A nivel mundial se ha estimado que alrededor de 40 millones de pacientes con problemas de
salud al final de la vida necesitan atencidn de cuidados paliativos, pero solo alrededor del 14% los recibe
efectivamente (Connor, & Gwyther, 2018). La visualizacion de esta necesidad en la poblacién ha derivado
en la cuantificacién de una enorme brecha de personas necesitadas de cuidados paliativos a nivel mundial, y
a pesar de que parte de la comunidad internacional considera a los cuidados paliativos como un derecho
humano (Henteleff et al., 2011; WHO, 2014), siguen existiendo grandes deficiencias en la forma en que las
sociedades abordan el final de vida y las graves disparidades en el acceso a cuidados paliativos significativos
para las personas, obstaculizados por la falta de incorporacion de la asistencia paliativa en las politicas y
sistemas nacionales de salud, la escasa formacion en cuidados paliativos ofrecida a los profesionales de la
salud y el acceso de la poblacion a una canasta basica de analgésicos opidceos (OMS, 2020; Lynch, Connor,

& Clark, 2013).

5. Desarrollo de los cuidados paliativos en Chile

Particularmente en Chile, el Programa Nacional de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos comenzo
en 1994 como parte del “Plan Nacional de Cancer del Ministerio de Salud” impulsado por el modelo de
continuidad de los cuidados propuesto en el programa de lucha contra el cancer de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS). Posteriormente se integré al plan de patologias AUGE/GES credndose oficialmente el
programa nacional de cuidados paliativos y alivio del dolor dirigido a la poblacién de ambos sexos y de toda
edad diagndsticada con céancer avanzado confirmado por especialista con consentimiento informado
(MINSAL, 2011). Mas recientemente, en octubre de 2021 se publicé la Ley 21.375 que consagra los cuidados
paliativos y los derechos de las personas que padecen enfermedades terminales o graves. En el Articulo 1
“Esta ley tiene por finalidad reconocer, proteger y regular, sin discriminacion alguna, el derecho de las
personas que padecen una enfermedad terminal o grave a una adecuada atencion de salud, en la forma que

dispone la presente ley y un reglamento dictado por el Ministerio de Salud”.

Basados en el mapa mundial sobre el nivel de desarrollo en cuidados paliativos que contiene seis
categorias de desarrollo, desde el afio 2008 Chile se encuentra clasificado en el nivel 4a correspondiente a un

nivel de integracién preliminar en la provision general de servicios de cuidados paliativos (Wright et al.,



2008; Clark et al., 2020; Pastrana et al., 2012). Un pais en esta categoria se caracteriza por (a) el desarrollo
de una masa critica de activismo en cuidados paliativos, (b) cuenta con una variedad de proveedores de
cuidados paliativos y servicios diversificados, (c) conocimiento de los cuidados paliativos por parte de los
profesionales de la salud y las comunidades locales, (d) posee una estrategia de cuidados paliativos que se ha
implementado y se evalla regularmente, (e) acceso y disponibilidad de morfina y otras drogas potentes para
aliviar el dolor, (f) se identifica cierto impacto de los cuidados paliativos en la politica, (g) la provision de un
niimero sustancial de iniciativas de capacitacion y educacion por parte de una variedad de organizaciones,

(h) y la existencia de una asociacién nacional de cuidados paliativos (Clark et al., 2020).

Dentro de los paises de la regién, segun el atlas de cuidados paliativos en Latinoamerica (Pastrana et
al., 2012), en Chile las prestaciones de cuidados paliativos domiciliarios iniciaron en 1990, posteriormente
en 1995 se cred el plan nacional de alivio del dolor y cuidados paliativos, siendo a la actualidad uno de los
paises con mayor desarrollo en cuidados paliativos dentro de la region en conjunto con Argentina y Uruguay
(Clark et al., 2020). En relacion al acceso a opioides, Chile cuenta con una distribucién de opioides de 26,3
mg DOME/cépita, dispone de 13.4 recursos asistenciales por millon de habitantes, tiene una dotacion de un
total de 244 equipos a lo largo del pais, de los cuales 231 proveen servicios de cuidados paliativos en el
ambito no hospitalario (Nivel primario y segundario) y 8 equipos que proveen cuidados paliativos en el

ambito hospitalario con disponibilidad a camas exclusivas (Pastrana et al., 2021).

6. Equidady Justicia en Cuidados Paliativos

La aplicacion de los principios bioéticos fundamentales (beneficencia, no-maleficencia, autonomia
y justicia) garantizaria una asistencia adecuada al enfermo que estd en situacion de enfermedad
terminal. Algunos autores sefialan que existe un orden jerarquico entre estos principios estableciendo dos
niveles. El primero se denomina nivel universal y establece lo que se llama "ética de minimos" que deben ser
garantizados por el estado, estos son independientes a la relacidn entre el personal sanitario y la voluntad del
paciente, puesto que al ser universales obligan a todos los ciudadanos (Gracia, 1991). Dentro del nivel
universal se puede categorizar el principio bioético de No maleficencia y el de Justicia. Particularmente la no
maleficencia define esencialmente a la Medicina como una “ciencia inocua, en el sentido de que no persigue

el hacer dafio” (Gracia, 1991). Debe considerarse como universal justificando que el principio de no-



maleficencia es mas general y obligatorio que el de Beneficencia porque habra ocasiones en que un médico
no esté obligado a tratar a un enfermo, pero si lo estara siempre a no ocasionarle ningln dafio. A su vez el
principio de Justicia seria universal debido a que la Medicina debe tratar a todos sin ningln tipo de
discriminacién, en el que el bien comin o el bien de todos deben ser siempre superior al bien de individuos

concretos.

Diego Gracia (1991) postulaba un segundo nivel denominado “nivel particular”, aqui se establecen
principios que abordan las implicancias en la relacion existente entre el personal sanitario y el paciente, por
lo que en contrapartida al nivel universal, el nivel particular define la llamada "ética de maximos" porque
obligan a la persona y no a los demas; la persona con una enfermedad tiene libertad para elegir su aplicacion
0 no. Los principios que se categorizan en este nivel son el principio de beneficencia y el principio de
autonomia. El principio de beneficencia opera sobre el supuesto de que la actuacion del sistema sanitario sea
beneficiosa para el paciente, por lo que la interpretacién del actuar del sistema seréa relativa y dependera de
la voluntad de la persona que recibe esta actuacion supuestamente benéfica y de que la acepte como tal
beneficio debido a que nadie puede beneficiar a otro contra su voluntad. Por su parte el principio de
autonomia tiene en cuenta la libertad y la responsabilidad del paciente que, bien informado, decide lo que es
bueno para él. Por todo esto, beneficencia y autonomia son principios inseparables y siempre tendra mas
valor el segundo.

Los dilemas éticos aparentemente mas complejos surgen cuando se plantean conflictos entre los
principios de un mismo nivel siendo el mas frecuente el conflicto entre la valoracion de la Autonomia y la
Beneficencia, sin embargo cuando surge un conflicto entre principios de distinto nivel, en principio, debera
prevalecer el del nivel Universal, sin embargo en la practica clinica esto no suele ocurrir cuando se trata de
personas con enfermedades avanzadas o terminales (Azulay Tapiero, 2001). Particularmente, el principio de
Justicia enfatiza la distribucion equitativa de los recursos sanitariosy el trato no discriminatorio, sin embargo,
los cuidados paliativos y la atencion al enfermo en situacion de enfermedad terminal suelen quedar relegados
a un segundo plano al momento proyectar las metas sanitarias y establecer las necesidades en salud de la
poblacion, primando el ahorro econdmico a corto y medio plazo por sobre la rentabilidad social y el bienestar

psicologico (Azulay Tapicero, 2001).



El concepto de equidad en salud se usa a menudo para referirse a distribuciones justas de salud,
donde las inequidades en salud se entienden como diferencias o disparidades en salud que son evitables,
innecesarias e injustas (Whitehead 1992). Las desigualdades en salud son, por tanto, en principio, diferencias
observables en la salud entre individuos y grupos. Si bien el concepto de equidad en salud es invocado con
frecuencia como un estandar normativo por académicos, formuladores de politicas y profesionales de la salud
publica, existe desacuerdo con respecto a su significado. Algunos sugieren que las diferencias de salud son
evitables solo si son causadas por procesos sociales en lugar de procesos naturales o bioldgicos (Chang 2002;
Whitehead 1992). También hay desacuerdo sobre si la evitabilidad es una condicidn distinta y necesaria de
las desigualdades injustas en salud (Sudhir & Fabienne, 2000). Si bien estos debates sobre la condicion de
evitabilidad implicitamente plantean cuestiones de justicia, la condicidn de equidad lo hace explicitamente,
por lo que si el concepto de equidad en salud debe funcionar como un estandar normativo defendible,

necesitamos una explicacién de la justicia en la distribucidn de la salud.

Para el sistema de salud en Chile, la justicia ha sido considerado como un principio normativo desde
la reforma al plan piloto AUGE en el afio 2004 para garantizar el acceso a la atencidn de salud, la eficacia en
las intervenciones destinadas a promover, preservar y recuperar la salud, y la eficiencia en el uso de los
recursos disponibles (Lavados-Montes & Gajardo-Ugas, 2008). La Justicia como principio universal
garantiza un minimo sanitario prudente que cubre un tratamiento médico ordinario (como el que garantiza
en Chile el AUGE) y que se distribuya, dentro de ese minimo, en base a la “necesidad” médica. Asi, al
entregar cuidado sanitario y permitir el funcionamiento normal de las personas, se asegura lo indispensable
para lograr el propio plan de vida y participar en igualdad de condiciones en la vida publica. Por lo que
dependiendo de que se ha definido como “minimo”, lo demas puede quedar syjeto a otros requisitos como la
capacidad de pago, lo que puede llevar a defender la idea de que en determinados contextos un minimo
sanitario puede resultar esencialmente injusto (Williams, 1973). A medida que aumenta el apetito y la
necesidad por expandir los servicios globales de cuidados paliativos, también aumentan las cuestiones de
distribucién justa y culturalmente apropiada. El principio ético de la justicia distributiva sustenta las

cuestiones de asignacion de recursos a un nivel fundamental (Lamont, 2017).



John Rawls propuso una teoria de la justicia que considera la categoria de “libertades basicas” como
definidora de la autonomia individual en una perspectiva neokantiana (Rawls, 1971; Rawls, 2001; Rawls
2005). Rawls presenta su concepcion general de la justicia como estructurante de la sociedad contemporéanea

con base a dos principios:

A “Cada persona debe tener un derecho igual al esquema mas extenso de libertades basicas

iguales, compatible con un esquema similar de libertades para otros”

B) “Las desigualdades economicas y sociales deben distribuirse de tal manera que”:
i.  Las desigualdades proporcionen el mayor beneficio a los menos aventajados, dentro de los

limites de un justo respeto al principio del ahorro.

ii. Las desigualdades corresponden a funciones y puestos que estén abiertos a todos segun el

principio de una justa igualdad de oportunidades.

Para Rawls, en la sociedad moderna el concepto de justicia implica un sistema de prioridades que
justificaria sucesivas elecciones personales y politicas definidas por valores, bienes y productos en disputa.
Si los agentes sociales eligen un bien en detrimento de otro es porque existirian razones practicas para
considerarlo més deseable y prioritario que el otro. El primer principio de Rawls corresponde a la maxima
fundamental del liberalismo cl&sico; el segundo principio evoca dos reglas de prioridad: Prioridad de libertad
sobre libertades basicas y prioridad de la justicia sobre la eficiencia econémica y el bienestar individual

(Rawls, 2005).

De acuerdo con la primera regla, los principios de justicia deben ser ordenados de modo socialmente
legitimo y justo y, por lo tanto, las libertades basicas individuales pueden ser restringidas solo en beneficio
de una libertad para todos. En este caso pueden ocurrir dos situaciones:

1) Tolerar alguna restriccion de la libertad individual para reafirmar el sistema compartido y

colectivo de libertad.



2) Tomar las desigualdades como aceptables solo en el sentido positivo, en beneficio de aquellos a

quienes se tribuye desventajas.

Acorde a la segunda regla, el principio de justicia es prioritario frente a los principios de eficiencia
y de maximizacion de la suma de beneficios, del mismo modo que el principio de igualdad equitativa de
oportunidades tiene prioridad sobre el principio de diferencia. Por lo tanto la teoria de la justicia de Rawls
propone igualdad de oportunidades y también de distribucion justa de bienes y servicios referentes a

necesidades basicas (Hart, 1989).

La obra de John Rawls no fue concebida intencionalmente para el &mbito de salud sin embargo ha
sido aplicada por autores como Norman Daniels, Ronald Dworkin o Elizabeth Anderson (Anderson, 1999).
Por su parte, Norman Daniels propuso una aplicacion de la teoria de la justicia de John Rawls a las
circunstancias especiales del cuidado de la salud, sosteniendo que la salud y su cuidado son importantes para
la gama de oportunidades en la vida que estan abiertas para una persona, tales como el empleo, las relaciones
sociales, capacidades estéticas, roles politicos e incluso la capacidad de pensar (Daniels, 2012). Por
consiguiente, en primer lugar, la salud tiene una importancia moral especial porque contribuye al abanico de
oportunidades del ser humano, por lo que si existen obligaciones sociales para proteger las oportunidades
individuales, promover y restaurar la salud formaria parte ineludible del cumplimiento de tales
obligaciones. Ensegundo lugar, las desigualdades en salud son injustas cuando el acceso a laatencion médica
no es equitativo y/o cuando los determinantes sociales de la salud, como la educacion y los ingresos, no se
distribuyen de acuerdo con los principios de justicia de Rawls. Tercero, aunque los principios de Rawls
pueden guiar nuestro pensamiento general sobre la justicia y la salud, son demasiado indeterminados para
resolver problemas comunes de establecimiento de limites sobre los que las personas razonables no estan de
acuerdo. Por lo tanto, un proceso justo debe garantizar la legitimidad y equidad de las decisiones de
establecimiento de limites. En otras palabras, un contrato social entre ciudadanos libres e iguales incluiria
tres principios generales de justicia: un principio que protege las libertades basicas iguales; un principio que
garantiza la igualdad justa de oportunidades; y un principio que limita las desigualdades a aquellos que

benefician a los mas desfavorecidos (Rid, 2008).



Existen algunos autores que consideran que el enfoque Rawlsiano de justicia distributiva resultaria
insuficiente para responder a la necesidad de justificar el financiamiento de los cuidados paliativos,
especialmente en aquellas sociedades de menores ingresos en las que la busqueda de una muerte tranquila no
tiene el mismo valor que la recuperacién o de mejora de la salud (Knight& Albertsen, 2015). Los criticos de
esta perspectiva consideran la teoria Rawlsciana se postulé asumiendo sujetos sanos por lo que
inevitablemente el alivio del sufrimiento o la blsqueda de una muerte tranquila como parte de las
oportunidades o capacidades resultaria insuficiente para promover una descripcion normativa de la atencion
médica paliativa, donde en el mejor de los casos, solo seria indirectamente sensible al dolory, por lo tanto,
incapaz de dar cuenta del valor de los esfuerzos cuando el Gnico prop6sito sea la reduccion del dolor y no la
recuperacion de la vida (Knight& Albertsen, 2015). Sin embargo, hay partidarios de Rawls que han contra
argumentado que los cuidados paliativos, al tener como objetivo la liberacion del dolor, sirve como
argumento convincente para incluir la libertad del dolor fisico dentro de los indices de bienes primarios de
Rawls (Roberts, 2016), por lo que el debate ya no estaria centrado en contraponer el valor de recuperar la
salud con el valor de la busqueda de una muerte tranquila, sino que al ser definidos como bienes primarios

respectivamente, el debate quedaria desplazado hacia el logro de la igualdad justa de oportunidades de acceso.

Por todo lo anteriormente expuesto, si aplicamos el principio de justicia distributiva a los cuidados
paliativos, ante este escenario el Estado tiene como deber ejercer un rol de indole redistributiva a objeto de
garantizar que los menos aventajados, en virtud de circunstancias de indole natural y/o social, puedan
participar en la vida social y alcanzar el mayor bienestar posible (Dworkin, 2002). La Medicina Paliativa,
por definicion, debe procurar mejorar la calidad de vida del enfermo, debe luchar por conseguir el mayor
bienestar posible, debe aliviar los problemas fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales o, si esto no es
posible, procurar que el enfermo se adapte a ellos en las mejores condiciones posibles, debe evitar actuaciones
innecesarias que provoquen sufrimiento y también debe fomentar la autonomia del enfermo para hacerle
participe en la toma de decisiones que son muy importantes para él, para lo cual es indispensable una
adecuada informacién y comunicacion (Azulay Tapiero, 2001). Ronald Dworkin sostuvo que la justicia

distributiva se relaciona con la practica de la igualdad como virtud, “la verdadera igualdad significa igualdad



en el valor de los recursos que cada persona posee, no en el éxito que alcanza” (Dworkin, 2002). Resulta por
tanto necesario dar igual importancia objetiva para que todas las vidas humanas se desarrollen de principio a
fin, considerando que cada persona es responsable de definir y lograr el desarrollo de su propia vida hasta el
final de suexistencia. El Liberalismo igualitario de la postura de Rawls y la ampliacidn de su teoria al ambito
de la salud hace compatible y necesario defender que resulta justo garantizar a todas las personas igual acceso
a servicios sanitarios para lograr una buena muerte (Zdfiga Fajuri, 2018).

Cuando la muerte y la agonia se contemplan desde el punto de vista de la justicia social, se pone en
primer plano la carga desproporcionada de la enfermedad entre determinadas poblaciones, junto con las
indignidades asociadas a la vulnerabilidad estructural y las desigualdades en el acceso a los servicios de
cuidados paliativos. De hecho, la mayoria de las definiciones y los enfoques actuales de los cuidados
paliativos no explicitan la atencion adicional necesaria para abordar las desigualdades sociales y estructurales
que moldean profundamente las experiencias de salud, enfermedad y muerte de las personas que son
especialmente vulnerables debido a una constelacion de fuerzas sociopoliticas, econémicas, culturales e
histéricas (Reimer-Kirkham et al., 2016). Como se menciond previamente, la aplicacion de la teoria de
justicia distributiva de Rawls y la ampliacion de su teoria al &mbito de la salud como principio bioético de
justicia proporciona una perspectiva desde donde se puede argumentar que resulta justo garantizar a todas
las personas igual acceso a servicios sanitarios para lograr una buena muerte (Zafiga Fajuri, 2018), sin
embargo, también los argumentos de justicia distributiva apelan a la idea de que la distribucién justa,
equitativa y adecuada de todos los derechos, responsabilidades y bienes en la sociedad debe tomar en
consideracion los problemas de racionamiento sanitario. Este trabajo no se hace cargo de analizar en términos
de justicia contraponer el gasto dirigido hacia la evitacion de la muerte y compararlo con el gasto empleado
en servicios sanitarios dirigidos al logro de una muerte tranquila, sino que partiendo de la conviccion de que
el logro de una muerte tranquila es un fin de la medicina y una necesidad basica en la poblacion, a medida
que aumenta el apetito por expandir los servicios globales de cuidados paliativos, también aumentan las
cuestiones de distribucion justa y culturalmente apropiada. Los conceptos de justicia distributiva subyacen
en gran parte de la politica sanitaria mundial puesto que como principio ético de la justicia sustenta las
cuestiones de asignacion de recursos a un nivel fundamental (Lamont, 2017), por lo que el propdsito de este

trabajo esta mas enmarcado en revisar desde la perspectiva de Rawls, para acercar conceptualmente criterios



bioéticos que permitan situar las practicas clinicas y revisar los datos empiricos desde el principio de justicia
distributiva.

A partir de la revision de una base con datos empiricos proveniente de 132 pacientes de la unidad
de cuidados paliativos en la Regién de Arica y Parinacota, fallecidos entre los meses de octubre a diciembre
de 2021, se empleard la teoria de justicia distributiva de Rawls como principio bioético para analizar el
funcionamiento de una unidad de cuidados paliativos en cuanto a su capacidad para proporcionar
oportunidades de acceso a prestaciones que mejoran la calidad de vida de personas en proceso de fin de vida
considerando indicadores clinicos claves como la intensidad del dolor al ingresar y al fallecer (EVA), el
performance Status al ingresar y al fallecer, la estadia y la cantidad de atenciones del equipo
multidisciplinario proporcionadas durante el Gltimo mes de vida. También se exploraran las diferencias en la

muestra total en funcidn de categorias como la previsién social y el tipo de diagnéstico.



OBJETIVOS
Determinar si las prestaciones brindadas a los usuarios de una unidad de cuidados paliativos durante

el altimo mes de vida se ajustan al concepto de Justicia distributiva de Rawls.

OBJETIVOS ESPECIFICOS
1. Describir las prestaciones brindadas a los usuarios de una unidad de cuidados paliativos de la region de

Aricay Parinacota durante el Gltimo mes de vida entre los periodos de octubre a diciembre de 2021.

2. Comparar las diferencias en la atencion de salud observadas en los indicadores sociosanitarios claves
del programa de alivio del dolor y cuidados paliativos (EVA, PS, cantidad de dias en el programa y

lugar de fallecimiento) en funcidn de la categorizacion previsional del usuario al momento de fallecer.

3. Analizar la naturaleza justa de las restricciones y oportunidades asociadas a la atencion en salud en

cuidados paliativos utilizando el principio de justicia de Rawls.

HIPOTESIS
1) Existen diferencias estadisticamente significativas en la cobertura de prestaciones en cuidados paliativos

segun las caracteristicas socioeconomicas de la muestra.

2) Existen diferencias estadisticamente significativas en el cumplimiento de metas clinicas segin las

caracteristicas socioeconémicas de la muestra.

METODO

Disefio
Se realizara un estudio de tipo cuantitativo con un disefio no experimental de tipo descriptivo —

transversal.



Participantes
La muestra considera la informacidn epidemiolégica de una base de datos de 132 pacientes, usuarios
de la unidad de Alivio del dolor y Cuidados Paliativos de la regién de Arica y Parinacota fallecidos durante

los meses de octubre a Diciembre de 2021.

Procedimiento

La direccion del Hospital regional de Arica y Parinacota “Dr. Juan Noé Crevani” (HINC) autorizo
la consulta y analisis de la informacion empirica contenida en los registros epidemiolégicos Excel de la
unidad de alivio del dolor y cuidados paliativos del HINC correspondiente a los indicadores solicitados para
completar la pauta nacional del programa ministerial en cuidados paliativos. Se realizaron dos reuniones
entre el investigador principal y el equipo de la unidad de alivio del dolor y cuidados paliativos del HINC

para informar sobre los objetivos del proyecto y coordinar el acceso a la base de datos.

Un investigador en terreno supervisado por el investigador principal tardé tres meses en cuantificar
las prestaciones brindadas durante el ultimo mes de vida de los usuarios fallecidos durante los meses de
Octubre a Diciembre de 2021. Para fines especiales de la investigacion, se elabord una nueva base de datos
con informacién sociodemografica como el sexo, la edad al fallecer, la categorizacidn previcional y datos
como el diagnostico, la cantidad total de prestaciones multidisciplinarias brindadas durante el Gltimo mes de
vida, el EVA al ingreso y al momento de fallecer, la cantidad de dias que permanecio en el programa, el nivel

de autonomia al momento de fallecer (Performance Status) y el lugar de fallecimiento.

Dentro de las consideraciones éticas, para larealizacién del estudio no se administraron tratamientos,
intervenciones clinicas, instrumentos de recoleccion invasivos o cualquier otra actividad que comprometiera
la seguridad del paciente. El proyecto de investigacion fue aprobado por el Comité Etico Cientifico de la

Universidad de Tarapaca bajo la constancia de aprobacion n°39/2022.



Variables

Intensidad del Dolor. Escala Visual Analogica (Chapman et al., 1985). La escala visual analdgica (EVA)
evalla la intensidad del dolor a través de una representacion visual que emplea una linea de 10 cm aprox. En
uno de los extremos consta la frase de «no dolor» y en el extremo opuesto «el peor dolor imaginable». La
distancia en centimetros desde el punto de «no dolor» a la marcada por el paciente representa la intensidad
del dolor, sin embargo puede disponer o no de marcas para cada centimetro, aunque para algunos autores la
presencia de estas marcas disminuye su precision. La forma en la que se presenta al paciente, ya sea horizontal
o vertical, no afecta el resultado. (Pardo et al., 2006). Un valor 0 significa “Sin dolor”, valores entre 1 - 3
“Dolor leve”, un valor entre 4 y 6 implica la presencia de “dolor moderado”, y un valor entre 6-9 implica la
presencia de un “dolor severo” y valores equivalentes a 10 significa “La forma de dolor mas intensa”. La
escala EVA se considera el instrumento mas utilizado para evaluar la intensidad al dolor (Chiarotto et al.,
2019; Hjermstad et al., 2011; Ho et al., 1996; MINSAL, 2011). Para efectos de la presente investigacion se
tomaron en cuenta el EVA de ingreso reportado por el equipo clinico y el EVA al momento de fallecer

(promedio EVA ultima atencion recibida y EVA reportado por el familiar).

Estado funcional o Performance Status. Escala ECOG (Oken et al., 1982). El Performance Status (PS)
del paciente es uno de los factores mas centrales en la atencién del cancer. Desempefia un papel tanto en la
configuracion del pronostico como en la determinacion del mejor tratamiento para un paciente con cancer.
El estado funcional es una puntuacidn que estima la capacidad del paciente para realizar ciertas actividades
de la vida diaria sin la ayuda de otros, estas incluyen actividades basicas como vestirse, comer y bafarse, asi
como actividades mas complejas como limpiar la casa y realizar un trabajo regular. Esta escala va de 0 a 4,
siendo 0 totalmente funcional y asintomatico y 4 postrado en cama. Hay muchos factores que pueden predecir
si es probable que a alguien le vaya bien o mal con su enfermedad. La edad, el estadio del cancer y otras
enfermedades afectan el prondstico, pero la PS es una de las variables m4s importantes. Es mas importante
que la edad real de un paciente para predecir como le ird a un paciente. Los pacientes que tienen un PS peor
y una capacidad funcional limitada tienden a tener mas dificultad para tolerar tratamientos oncoldgicos
rigurosos. Estos pacientes tienen resultados menos favorables que los pacientes mas en forma con mejor PS,

independientemente de los tratamientos administrados (West & Jin, 2015).



Caracterizacion de Prevision de salud. Corresponde a la caracterizacion informada por la unidad de
recaudacién al momento del ingreso a la unidad de cuidados paliativos. La previsién de salud se corresponde

a la clasificacion FONASA (A-B, C y D) y particular (ISAPRE).

ESTADIA: La estadia fue definida como la sumatoria de la cantidad de dias totales entre la fecha de la

primera atencion y la fecha de fallecimiento informada por el registro civil.

TIPO DE PROGRAMA: En funcion del diagndstico de ingreso se establecid la categoria “Oncoldgica” y

“No Oncologica”.

CANTIDAD DE ATENCIONES: Sumatoria de la cantidad de atenciones efectivas durante el Gltimo mes
de vida de las especialidades médicas, enfermeria, kinesiologia, Psicosocial (Psicdlogo o Asistente Social) y

TENS.

EVALUACION MEDICA DURANTE LA ULTIMA SEMANA DE VIDA: Se definieron las categorias
“Si” (Recibe evaluacion médica durante ultima semana de vida); “No” (No recibe evaluacion médica durante
la Gltima semana).
Andlisis de datos

Se utilizaran tablas de contingencia Chi-cuadrado, andlisis descriptivos, pruebas t para muestras
independientes y una prueba ANOVA de un factor. La tabla de contingencia se utiliz6 para comprobar la
hipotesis nula de independencia de categorias. Los analisis descriptivos se utilizaron para describir el
promedio de edad, la media de estadia, la media del EVA, la media del Performance Status y los porcentajes
de las categorias sociodemogréficas y el tipo de diagnéstico. Todos los analisis de datos se realizaron
definiendo un nivel de significacién estadistica del 5%. Los analisis se realizaran utilizando el paquete de

analisis estadistico IBM SPSS version 25.



RESULTADOS

Dentro de las caracteristicas sociodemograficas de la muestra, el 50% de pacientes de la muestra
eran mujeres (n=66) y el otro 50% eran hombres (n=66), la media de edad fue de 69 afios (Max = 101 afios;
Min =25 afios; d.s =15.83). De la muestra total, el 76.5 % (n=101) fallecié ensudomicilio y el 23.5% (n=31)
restante fallecié hospitalizado. En relacion al diagnostico, el 66.7% (n=88) de los pacientes ingresé a
cuidados paliativos por una enfermedad oncolégica avanzada, el 33.3% restante (n=44) ingresé a cuidados
paliativos por una enfermedad avanzada no oncolégica. Los datos en la muestra no reportaron datos

correspondientes a la categoria FONASA D.

En la Tabla 1 se presentan los resultados del analisis descriptivo de independencia de categorias
como el lugar de fallecimiento (domicilio vs hospital), evaluacion médica durante la Gltima semana de vida
y la intensidad del EVA previo al fallecimiento reportado por el familiar en funcion del tipo de programa de
cuidados paliativos oncolégicos 0 no oncoldgico. Los resultados arrojaron una asociacion estadistica
significativa entre el lugar de fallecimiento y el tipo de programa de cuidados paliativos. Los pacientes que
recibieron cuidados paliativos oncolégicos tenian més probabilidad de fallecer en el domicilio en
comparacion con los pacientes que recibieron cuidados paliativos no oncoldgicos [x2=6.092, p < 0.01]. Para
el resto de variables se comprobaron distribuciones independientes entre las categorias, por lo que recibir
evaluacion médica durante la dltima semana de vida y la intensidad del dolor al fallecer no dependia del tipo

de programa al que pertenecid el paciente.

Tabla 1. Analisis de independencia de categorias segln el tipo de programa

Total  Oncoldgico No Oncolégico X2
Lugar de Fallecimiento Domi.cilio 101 73 (83%) 28 (63.6%) 6.092%*
Hospital 31 15 (17%) 16 (36.4%)
Evaluacion Médica Gltima semana Si 114 73 (83%) 41 (93.2%) 2.605
No 18 15 (17%) 3 (6.8%)
Sin Dolor [0] 117 77 (87.5%) 40 (95.2%)
. Leve [1-3] 2 1(1.1%) 1(2.4%)
Intensidad EVA Egreso Moderado [4-6] 9 9 (10.2%) 0 7343
Severo [7-9] 1 1 (1.1%) 0
Muy Intenso [10] 1 0 1 (2.4%)

x2= Chi-Cuadrado; **p < 0.01



En el andlisis de independencia de categorias se analizo si el lugar de fallecimiento (domicilio vs
hospital), la evaluacion médica durante la Gltima semana de vida y la intensidad del EVA previo al
fallecimiento dependian de la prevision de salud. Los resultados arrojaron una asociacion estadisticamente
significativa entre la evaluacion médica recibida durante la Gltima semana de vida y la prevision de salud, en
este sentido, particularmente en la muestra de estudio los pacientes con una previsién mas baja como
FONASA A-B tenian mas probabilidad de recibir evaluacion médica durante la tltima semana de vida en
comparacion con los pacientes con una prevision de salud Particular [x2 = 10.032, p < 0.01]. Para el resto de

variables se comprobaron distribuciones independientes entre las categorias (Véase Tabla 2).

Tabla 2. Anélisis de independencia de categorias segun el tipo de programa

Total FONASA A-B FONASAC  Particular x?

Lugar de Fallecimiento Domi_cilio 101 74 (76.3%) 8 (57.1%) 19 (98.5%) 5,204

Hospital 31 23 (23.7%) 6 (42.9%) 2 (9.5%)
Evaluacion médica ultima semana Si 114 89 (91.8%) 9 (64.3%) 16 (76.2%) 10.032**
No 18 8 (8.2%) 5 (35.7%) 5 (23.8%)
Sin Dolor [0] 117 86 (90.5%) 12 (85.7%) 19 (90.5%)
EVA Eqgreso Leve [1-3] 2 2 (2.1%) 0 0

Moderado [4-6] 9 6 (6.3%) 1 (7.1%) 2 (9.5%) 9.680
Severo [7-9] 1 1(1.1%) 0 0
Muy Intenso [10] 1 0 1(7.1%) 0

x2= Chi-Cuadrado; **p < 0.01

Cuando se toma en cuenta la prevision de salud de los pacientes en la muestra total y se analizan las
diferencias de medias en indicadores paliativos relevantes como la intensidad del dolor evaluado con la escala
EVA, el Performance Status y la estadia enel programa, los resultados de la ANOVA de un factor arrojé que
Unicamente existen diferencias estadisticamente significativas en la estadia del programa [F = 3.271, p <
0.05] donde los pacientes con prevision FONASA C tienen significativamente mayor tiempo de estadia en
comparacion con los pacientes FONASA A-B y los pacientes con prevision Particular. Los resultados
permiten afirmar que no existen diferencias en el EVVA (Ingreso — Egreso) y PS (Ingreso — Egreso) segun la

prevision de salud de los pacientes (\Véase Tabla 3).



Tabla 3. ANOVA de un Factor. Diferencia de medias en EVA, Performance Status (PS) y dias en el programa segun prevision de salud.

Media (d.t)
Total FONASA A-B FONASA C PARTICULAR P
EVA - INGRESO 3.19 (2.95) 3.06 (2.67) 3.42 (4.34) 3.41 (3.10) 163 .850
PS — INGRESO 2.94 (.98) 2.85 (.988) 3.07 (1.07) 3.29 (.84) 1561 .215
EVA - EGRESO 49 (1.60) 42 (1.38) 1.00 (2.80) 47 (1.50) 797 453
PS - EGRESO 3.99 (.08) 3.98 (.10) 4(0.01) 4 (0.01) 182 .834
Estadia en el Programa 172.81 (313.66) 148 (262.20) 372 (519.21) 154.57 (328.79)  3.271  .041*

*p < 0.05; (d.t) = Desviacion tipica; PS = Performance Status.

Cuando se compara la prevision de salud y la diferencia de medias en la cobertura de prestaciones
recibidas durante el Gltimo mes de vida en las diferentes especialidades como medicina, enfermeria,
kinesiologia, psicosocial y TENS, los resultados de la prueba ANOVA no arrojaron diferencias
estadisticamente significativas, por lo que es posible afirmar que en la muestra total de pacientes no se

producen diferencias en la cobertura en funcion de la prevision de salud de los pacientes.

Tabla 4. ANOVA de un Factor. Diferencias de medias en atenciones profesionales segln nivel socioeconémico

- Media (d.t)
Especialidad F p
Total FONASA A-B FONASA C PARTICULAR
MEDICO 3.34 (2.65) 3.53 (2.65) 3.34 (2.65) 3.34 (2.65) 1.133 325
ENFERMERIA 3.37 (3.64) 3.97 (3.67) 3.37 (3.64) 3.37 (3.64) 1.456 237
KINESIOLOGIA 42 (1.25) 48 (1.40) 42 (1.25) 42 (1.25) 675 511
PSICOSOCIAL 2.36 (3.56) 2.28 (3.24) 2.36 (3.56) 2.36 (3.56) .080 923
TENS 2.29 (2.34) 2.23 (2.34) 1.78 (1.96) 2.90 (2.52) 1.072 345

(d.t) = Desviacion tipica.

Cuando se compara el EVA (Ingreso — Egreso), el Performace Status (Ingreso — Egreso) y la estadia
en el programa segun el tipo de programa de cuidados paliativos (Oncolégico — No oncolégico), los
resultados arrojaron que existen diferencias estadisticamente significativos en el PS de ingreso [t =-4.861, p
< 0.01] y la estadia al programa [t = 2.354, p < 0.01]. En este sentido, los resultados arrojaron que los
pacientes que ingresan por patologias avanzadas no oncoldgicas ingresan a tratamiento con un performance
status significativamente mas avanzado, por otra parte, los pacientes oncolégicos tienen una media de estadia

al programa significativamente mayor en comparacion con los pacientes no oncolégicos (Véase Tabla 5).



Tabla 5. Prueba t muestras independientes. Diferencias de medias en indicadores Paliativos segun tipo de programa

Oncoldgico (n=88) No Oncolégico (n=44)

Media dt Media dt t P
EVA - INGRESO 2.95 2.65 3.70 3.64 -1.218 .226
PS — INGRESO 2.69 .90 3.61 .88 -4.861 .000**
EVA - EGRESO .59 1.61 .28 1.56 1.017 311
PS — EGRESO 3.98 A0 4 0.00 -.689 .226
Estadia en el Programa 218 355.25 83 179.26 2.354 .005**

**p < 0.01; *p <0.05; (d.t) = Desviacion tipica; PS = Performance Status.

En la tabla 6 se detallan los resultados de la prueba t para muestras independientes donde se
comparan la media de prestaciones por especialidad recibidas durante el tltimo mes de vida segun el tipo de
programa. Los resultados arrojaron que al comparar la cantidad de prestaciones en cuidados paliativos los
pacientes oncolégicos reciben una mayor cantidad de atenciones de especialidad médica [t =2.095, p < 0.05],
enfermeria [t = 3.616, p < 0.01], kinesiologia [t =2.051, p < 0.051], psicosocial [t = 4.624, p< 0.01]y TENS

[t = 3.266, p < 0.01]

Tabla 6. Prueba t muestras independientes. Diferencias de medias en atenciones profesionales segin tipo de programa

Oncoldgico (n=88) No Oncolégico (n=44)

Media ds Media ds t P
MEDICO 3.67 2.32 2.68 2.96 2.095 .038*
ENFERMERIA 4,51 3.93 2.18 2.32 3.616 .000**
KINESIOLOGIA .54 1.47 .18 .54 2.051 .042*
PSICOSOCIAL 3.30 3.98 47 .99 4.624 .000**
TENS 2.75 2.49 1.38 1.68 3.266 .000**

**p <0.01; *p < 0.05; (d.t) = Desviacion tipica

En la tabla 7 se presentan los resultados de la prueba ANOVA con la que se analizaron las
diferencias de medias de los indicadores como el EVA, el Performance Status y la estadia comparandolos en
funcidn de la previsién de salud de manera diferenciada entre los pacientes del programa oncolégico y los
pacientes del programa No oncolégico. En la muestra de pacientes oncoldgicos se observaron diferencias
estadisticamente significativas en el Performace de Ingreso y en la estadia del programa. Al igual que en la
muestra total, los pacientes oncolégicos presentaron una media significativamente mayor en la estadia del
programa en la prevision FONASA C [Media = 567.11; F = 5.390, p < 0.01], seguido por los pacientes
FONASA A-B [Media = 183.18; F = 5.390, p < 0.01] y por los pacientes con prevision particular [Media =

154.06; F = 5.390, p < 0.01]. Sin embargo, a diferencia de la muestra total, se observaron diferencias



significativas en la sub-muestra de pacientes oncoldgicos respecto al Performance Status de ingreso, los
pacientes con prevision de salud particular presentaron un peor Performance Status de ingreso en peor estadio

[Media = 3.993; F = 3.933, p < 0.05].

Tabla 7. Diferencia de medias en EVA, Performance Status (PS) y Estadia en el programa. Tipo de programa x Previsién de salud.

Media (d.s)
Oncoldgico Total FONASA A-B FONASA C PARTICULAR P
EVA-INGRESO 2.95 (2.65) 3.1 (2.60) 1.33 (2.69) 3.00 (2.63) 1.954 149
PS INGRESO 2.69 (.90) 2.56 (.86) 2.55 (1.01) 3.28 (.82) 3.933  .024*
EVA-EGRESO 59 (1.61) 59 (1.63) 44 (1.33) .66 (1.75) 052 .949
PS-EGRESO 3.98 (.10) 3.98 (.12) 4 (0.00) 4 (0.00) 184 832
ESTADIA 217.48 (355.25)  183.18(297.05)  567.11(563.16)  154.06 (343.07)  5.390 .006**
No Oncolbgico Media (d.5) F p
Total FONASA A-B FONASA C PARTICULAR
EVA-INGRESO 3.70 (3.64) 2.73 (2.86) 7.2 (4.38) 5.33 (5.03) 4114 .027*
PS INGRESO 3.61(.88) 3.56 (.94) 4 (.00) 3.33 (1.15) 650 530
EVA-EGRESO .28 (1.56) .06 (.35) 3.33 (1.15) 0.0 (.00) 3.883 .029*
PS EGRESO 4 (.00) 4 (.00) 4 (.00) 4 (.00) 010 933
ESTADIA 83.47 (179.26) 79.81 (158.90) 20.80 (44.83) 155.83 (320.69)  .794  .459

**p <0.01; *p <0.05; (d.t) = Desviacion tipica; PS = Performance Status.

En la Sub-muestra de pacientes no oncoldgicos (Véase tabla 7) se observaron diferencias
significativas en las medias del EVA de ingreso y de egreso en funcién de la prevision de salud. Los pacientes
FONASA C ingresaron con la media mas alta del EVA [Media =7.2; F = 4.114, p < 0.05], seguido por los
pacientes con prevision Particular [Media = 5.33; F = 4.114, p <0.05] y los pacientes FONASA A-B [Media
=2.73; F=4.114, p <0.05]. Por otro lado, en los pacientes con prevision particular reportaron la media EVA
de egreso mas baja [Media = 0.00; F = 3.883, p < 0.05] en conjunto con los pacientes FONASA A-B [Media
=0.06; F = 3.883, p < 0.05] a diferencia de los pacientes FONASA C que reportaron la media mas alta en el
EVA de egreso [Media = 3.33; F = 3.883, p < 0.05]. Los resultados arrojaron que los pacientes FONASA C
tienden a ingresar con un dolor moderado (EVA = 4 —6) y fallecieron con una intensidad de dolor leve (EVA
= 1-3), los pacientes FONASA A-B ingresaron con una intensidad de dolor leve (EVA = 1-3) y fallecieron
sindolor (EVA =0), finalmente los pacientes con prevision particular de salud ingresaron con una intensidad

moderada de dolor (EVA = 4-6) y fallecieron sin dolor (EVA = 0).



Tabla 8. Comparacion de medias tipo de programa x Indicadores paliativos

Media (d.s) F 0
Oncologico Total FONASA A-B FONASAC PARTICULAR
Medicina 3.67 (2.32) 3.81(2.22) 3.11 (3.14) 3.40 (2.32) A74 .624
Enfermeria 4.51 (3.93) 4.71 (3.98) 3.22 (2.38) 4.40 (4.50) 571 .567
Kinesiologia 54 (1.47) .60 (1.65) 11 (.33) .53 (.99) 444 .643
Psicosocial 3.30 (3.98) 3.20 (3.61) 4 (6.57) 3.33(3.88) .155 .857
TENS 2.75 (2.49) 2.75 (2.56) 2.11 (1.90) 2.75 (2.49) 466 .629
No Oncoldgico Media (d.s) F p
Total FONASA A-B FONASA C PARTICULAR
Medicina 2.68 (2.96) 3.0(3.31) 1.6 (.54) 1.8 (1.47) 761 474
Enfermeria 2.18 (2.32) 2.54 (2.43) 40 (.54) 1.96 (.80) 2124 133
Kinesiologia .18 (.54) .24 (.61) 1.66 (1.96) .00 (.00) .824 446
Psicosocial A7 (.99) .51 (.93) .00 (.00) .66 (1.63) .691 .507
TENS 1.38 (1.68) 1.24 (1.43) 1.2 (2.16) 2.33 (2.50) 1101 342

**p <0.01; *p <0.05; (d.t) = Desviacion tipica; PS = Performance Status.

En latabla 8 se detallan los resultados de la prueba ANOVA con la que se analizaron las diferencias
de medias en la cantidad de atenciones brindadas en las principales especialidades durante el Gltimo mes de
vida comparandolos en funcién de la prevision de salud de manera segmentada entre los pacientes del
programa oncolégico y los pacientes del programa No oncol6gico. Tanto en la sub-muestra de pacientes
oncoldgicos como en la sub-muestra de pacientes no oncolégicos no se observaron diferencias
estadisticamente significativas en ninguna de las especialidades. Estos resultados sugieren que las diferencias
observadas en la muestra total respecto a la cantidad de atenciones recibidas entre los pacientes oncoldgicos

y no oncoldgicos dejan de ser significativas cuando se analizan de manera conjunta con la previsién de salud.



DISCUSION

A partir de la revision de una base de datos empiricos de 132 usuarios atendidos en la unidad de
cuidados paliativos de la region de Arica y Parinacota, fallecidos entre los meses de octubre a diciembre de
2021, este trabajo se propuso utilizar el principio bioético de Justicia Distributiva de Rawls para comprar las
diferencias empiricas de los principales indicadores clinicos paliativos como la intensidad del dolor reportado
al ingreso y al fallecer (EVA), el performance Status reportado al ingreso y al fallecer (PS), la estadia total
en el programa y la media de atenciones proporcionadas durante el Gltimo mes de vida por el equipo
multidisciplinario. Se analizaron las distribuciones en la muestra total y las diferencias por sub categorias

segun prevision social y el tipo de patologia (oncol6gico - no oncolégico).

A partir de los resultados del estudio es posible sefialar que para la muestra total, aquellos pacientes
que recibieron cuidados paliativos oncoldgicos tienen mas probabilidad de fallecer en su domicilio en
comparacion con los pacientes no oncolégicos. Estos resultados son convergentes con la evidencia previa de
que en los paises con mayor acceso y diversidad a servicios de cuidados paliativos existe una inclinacion
generalizada de los pacientes y sus familiares por morir en el hogar (Bell et al., 2009; Cardenas-Turanzas et
al., 2011; Costa et al., 2016). Por lo tanto, si el fallecimiento en casa forma parte del buen morir resultaria
moralmente injusto impedir o no brindar las mismas oportunidades a las personas con diagnostico de
enfermedades no oncoldgicas de fallecer en sus casas.

En la muestra general también se observo que los pacientes con una prevision de salud de menor
ingreso socioecondmico tenian mas posibilidades de ser evaluados por el médico durante la Gltima semana
de vida, no obstante, cuando se realizaron comparaciones entre todas las categorias previsionales de la
muestra, no se observaron diferencias en la cantidad total de atenciones en todas las especialidades de
medicina, enfermeria, Kinesiologia y Psicosocial. Enrelaciona la estadia en la unidad de cuidados paliativos,
los pacientes con una prevision de FONASA C tuvieron una media significativamente mayor de estadia en
comparacion a los pacientes con otras categorias previsionales, por lo que a pesar de que existan diferencias
iniciales al momento de ingresar al programa, estas se van equiparando progresivamente hasta el Gltimo mes
de vida. Entérminos de Rawls, estos datos empiricos reafirman la postura de que las prestaciones en cuidados
de fin de vida son transversales y deben considerarse un bien primario, de modo tal que las desigualdades

pueden abordarse proporcionando mas oportunidades de acceso a los més desfavorecidos. Esto también se



ve reflejado en que los pacientes FONASA A-B tuvieron mas probabilidades de recibir atencion médica
durante la Gltima semana de vida. Del mismo modo, a pesar de que los pacientes FONASA C fueron
derivados de manera mas temprana en comparacion al resto de categorias previsionales, lo que supondria
mayores oportunidades de atencidn, esto no se asocié a un aumento en la cantidad de atenciones durante el
Gltimo mes de vida, esto demuestra empiricamente que en la unidad de cuidados paliativos de Arica durante
el Gltimo mes de vida existiria un criterio de justicia distributiva de proporcionar igual acceso al alivio del
sufrimiento y los cuidados de fin de vida sin producir discriminacion por el tipo de patologia (condicion
natural) o capacidad de pago/prevision de salud (condicion social).

Cuando los resultados fueron segmentados en submuestras considerando el tipo de enfermedad, los
datos arrojaron que los pacientes con una enfermedad oncoldgica tuvieron una media de estadia y de
prestaciones (en todas las especialidades) significativamente mayor en comparacion a los pacientes no
oncoldgicos, estos Ultimos ademas ingresaron en promedio con un Performance Status en estadios mas
avanzados (PS 3), lo cual refleja que los pacientes no oncoldgicos al momento de ser derivados a servicios
de cuidados paliativos ingresaron en peores condiciones. Los datos empiricos advierten una clara tendencia
a favor de los pacientes oncolégicos, los que tuvieron mayores oportunidades de acceder de manera temprana
a prestaciones paliativas dado que éstas se encuentran garantizadas por el Estado, por el contrario la atencién
paliativa a pacientes con patologias no oncoldgicas no tienen un acceso garantizado por el Estado a
prestaciones paliativas, lo cual podria repercutir negativamente en su derivacion temprana o incluso al acceso
al servicio de cuidados paliativos. A partir de los datos encontrados es posible sefialar que estas diferencias
representan una fuente de desigualdad injusta desde la perspectiva de Rawls, estos resultados ademas
convergen con estudios previos que advierten la enorme brecha mundial en el acceso igualitario de cuidados
paliativos (Chan, 2018; Connor & Gwyther, 2018; Hadler & Rosa, 2018). Particularmente en Chile, hasta el
2021 no existia un programa de cuidados paliativos universales, por lo que estos resultados apoyan los
avances legislativos consagrados en la Ley 21.375 que brinda mejores oportunidades de acceso a cuidados
paliativos a personas que cursan una enfermedad crdnica avanzada o terminal, por lo que el principio de
justicia distributivo resultara Util para revisar si la cobertura del programas brinda las mismas oportunidades
en otorgacion de prestaciones de salud dirigidas a la bisqueda de una muerte tranquila o el alivio del

sufrimiento, puesto que poseen fuentes de financiamiento diferente (GES, no GES).



Finalmente en cada sub-muestra de pacientes oncolégicos y no oncolégicos se analizaron las
diferencias en los indicadores clinicos paliativos segin la previsién de salud, los resultados arrojaron que
para el caso del grupo de pacientes no oncolégicos, en la categoria previsional FONASA C se observaron los
peores indicadores en la intensidad del dolor en comparacion al resto de categorias previsionales, reportando
un dolor severo al ingreso (EVA = 7) y una intensidad de dolor leve al fallecer (EVA = 1-3). Para el grupo
de pacientes oncolégicos, los pacientes con prevision de salud FONASA C tuvieron una mayor estadia en
comparacion a las otras categorias previsionales, también los datos arrojaron que los pacientes con prevision
de salud particular ingresaron con un peor Performance Status a diferencia del resto de categorias
previsionales. Por Gltimo, tanto en el grupo de pacientes oncolégicos como en el grupo de pacientes no
oncoldgicos la previsidn de salud no produjo diferencias significativas en la cantidad de atenciones del equipo
multidisciplinario durante el ltimo mes de vida.

Estos resultados reflejan que a pesar de que las desigualdades iniciales en salud generan diferencias
injustas en las oportunidades de acceso a servicios de cuidados paliativos, estas diferencias tienden a
distribuirse de manera mas justa durante el Gltimo mes de vida, prevaleciendo criterios éticos primarios como
la necesidad de liberar al paciente del dolor, el alivio del sufrimiento o el logro de una muerte tranquila por
sobre otros aspectos como el diagnéstico de derivacion o la capacidad de pago/prevision de salud. Sin
embargo es menester advertir que para el caso de los pacientes con mayor capacidad de pago, estos ingresaron
en una etapa mas avanzada del Performance Status lo que podria reflejar que fueron derivados de manera
més tardia. Lo anterior resulta especialmente critico si se toma en cuenta el contexto socio sanitario de la
ciudad de Arica en la que oferta de cuidados paliativos privada es altamente limitada en términos de acceso
a opioides, servicios domiciliarios y cobertura de especialistas con formacidn en cuidados paliativos, por ello
muchos pacientes se ven obligados en acudir a recintos sanitarios publicos ante la imposibilidad de continuar
con los servicios de cuidados paliativos dispuestos por los prestadores y aseguradoras privadas, las que por
lo general disponen de servicios fuera de la regién. Por otro lado, tanto la articulacion entre prestadores
publicos y privados como la transicién a FONASA en muchos casos no resulta expedito o posible, estos
conflictos que surgen entre los distintos actores se producen por la dificultad de poder conjugar en forma
armadnica la funcién publica que tiene la prestacion de beneficios de salud, con el atractivo econémico de esta

actividad, necesario para que el sector privado participe (Rodriguez & Avalos, 2004).



Las desigualdades en salud observadas al momento del ingreso en los pacientes varian acorde a
circunstancias naturales (como el diagnostico) o sociales (capacidad de pago o previsién de salud), sin
embargo, los datos empiricos recolectados en la unidad de cuidados paliativos de Arica reflejan que es
posible ajustar las practicas clinicas segun principios bioéticos de Justicia Distributiva, proporcionando
igualdad en el acceso de cuidados de fin de vida durante el ultimo mes de vida. Es menester recalcar que los
datos recabaron informacion sobre indicadores clinicos paliativos previos a la entrada en vigencia de la ley
de cuidados paliativos universales, la evidencia empirica refuerza la nocién de que existen necesidades
similares de cuidados paliativos para el manejo del dolor, el alivio del sufrimiento y la bisqueda de una
muerte tranquila de manera transversal durante el Gltimo mes de vida entre grupos de individuos con
diferentes patologias y capacidad de pago. Los datos apoyan las iniciativas internacionales y nacionales de
avanzar en la eliminacion de las brechas en el acceso de cuidados paliativos universales, apoyando los
argumentos de autores que amplian la teoria de justicia distributiva de Rawls al ambito de la salud y que
postulan que resultaria justo definir de manera ética un nivel fundamental de atencidn garantizado de
prestaciones en salud y servicios de cuidados paliativos para abordar el final de la vida de la poblacién sin
generar discriminacién por el diagnéstico o la capacidad de pago (Daniels, 2012; Dworkin, 2002; Rid, 2008;
Roberts, 2016).

Limitaciones

Es importante considerar que las caracteristicas del estudio conllevan una serie de limitaciones que
restringen la generalizacion de las conclusiones. En primer lugar, el muestreo solo contempl6 el acceso a la
consulta de una base de datos empirica, por lo que no fue posible profundizar en las preferencias personales
de los pacientes y sus familias relacionados al lugar de fallecimiento o su percepcidn sobre la calidad de los
cuidados paliativos recibidos, por lo que futuras investigaciones debieran enriquecer los datos con medidas
adicionales de calidad de vida, satisfaccion usuaria o preferencias personales. En segundo lugar, la previsién
de salud no necesariamente es un indicador limitado o de baja sensibilidad de la realidad socioeconémica,
resulta posible que existen gastos adicionales asociados a la enfermedad que afecten significativamente la
capacidad de pago, el nivel de ingresos o la calidad de vida que podrian estar afectando los resultados, por lo
que futuras investigaciones debiesen considerar la consulta de indicadores socioeconémicos mas robustos

como las cotizaciones, el ingreso familiar, el ingreso de cada paciente y ficha social.



CONCLUSIONES

La teoria de la Justicia distributiva de Rawls puede emplearse como criterio o principio bioético
enfocado en garantizar un nivel fundamental en igualdad de acceso a bienes primarios como el acceso a la
atencion sanitaria durante el final de la vida. Los datos del presente estudio plantean que las desigualdades
iniciales en salud asociadas al diagnostico o la previsién de salud tienden a desaparecer durante el Gltimo
mes de vida, reflejando que las personas requieren un acceso universal justo en cuidados paliativos. Los
resultados son convergentes con la resolucion WHAG7.19 de la Asamblea Mundial de la Salud que reconoce
a los cuidados paliativos como una responsabilidad ética de los sistemas de salud y que pide a los Estados
Miembros de la Organizacion Mundial de la Salud que garanticen su provision universal a través de servicios
integrales (OMS, 2014). Los resultados del presente estudio estan en linea con las nuevas propuestas
legislativas por parte del Estado de Chile que consagran el acceso a los cuidados paliativos como un derecho

de las personas con una enfermedad avanzada.
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