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Resumen

La telemedicina es descrita como innovadora, transformadora y revolucionaria debido a sus
prometedoras aplicaciones en la elaboracion de diagndsticos médicos oportunos, la mejora
de los estandares de calidad y la eficiencia de los servicios al reducir costos en la atencion
médica. Aunque los argumentos enfatizan principalmente los enfoques clinicos vy
econdmicos, las dimensiones organizacionales y técnicas, aunque se reconocen con
frecuencia, han sido escasamente abordadas por la literatura médica. Frente a este marco, la
investigacion propone profundizar, adoptando un enfoque sistémico-constructivista, en la
telemedicina como un conjunto de sistemas sociales y técnicos que se articulan para otorgar
las condiciones de esta nueva forma de ejercer la medicina. Para ello, se plantea observar
empiricamente un programa de telemedicina en la célula de cuidados paliativos y alivio del
dolor del CESFAM Hualpencillo de la comuna de Hualpén. A través de una investigacion
cualitativa de caracter etnogréafico, se observan las distinciones, practicas y relaciones de las
actividades organizacionales en el contexto de la atencion primaria. Los principales
resultados develan la emergencia de una variedad de expectativas sobre la telemedicina que
desborda los aspectos propios del sistema médico, enmarcadas en un complejo acoplamiento
entre sistemas sociales, técnicos y artefactos tecnoldgicos y digitales que desencadenan

estructuras de coordinacion y relaciones altamente contingentes.

Palabras clave: Telemedicina; sistema socio-técnico; cuidados paliativos y alivio del dolor;

Atencién Primaria de Salud; teoria de sistemas sociales.
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Presentacion

El presente documento contiene los resultados finales de la investigacion titulada
“Expectativas socio-técnicas de la telemedicina: una mirada sistémico-constructiva a la
celula de cuidados paliativos y alivio del dolor en el Centro de Salud Familiar
Hualpencillo”. El objetivo general que guia la investigacion es describir el acoplamiento de
las expectativas socio-técnicas de la telemedicina con la célula de cuidados paliativos y alivio

del dolor en el CESFAM Hualpencillo de la comuna de Hualpén, region del Biobio.

El documento se estructura en tres secciones. La primera seccion presenta el marco general
de la investigacion, revisando los principales antecedentes, la pregunta de investigacion, los

objetivos planteados, el marco tedrico y el marco metodol6gico adoptado en este trabajo.

La segunda seccion aborda los resultados de la investigacidn, que se organiza en cuatro
capitulos. En el primer capitulo, se describen las distinciones médico-sanitarias de los
cuidados paliativos y alivio del dolor en el contexto de la atencidn primaria. Las distinciones
incluyen aspectos politicos y legales, practicas de atencidn, observaciones de pacientes y
familiares, y arreglos organizacionales en torno a integracién de los cuidados paliativos como
una politica publica de salud. En el segundo capitulo, se analizan tres observaciones
distintivas en relacion a la telemedicina en el marco de la atencion primaria, las cuales son
privilegiadas segin los propdsitos y alcances de su aplicacion. Estas distinciones se
relacionan con las oportunidades para responder a las altas demandas por atenciones médicas,
las implicancias clinicas que presenta para la elaboracion de diagnosticos y como una
tecnologia que contribuye a atender a las particularidades de cada paciente y su familia. En
el siguiente capitulo, se describe el proceso de instalacion de la telemedicina de cuidados
paliativos y las expectativas referidas a su integracién, en términos de articulacion, seguridad
y cuidado. El cuarto capitulo profundiza en las relaciones entre sistemas organizacionales y
técnicos que posibilitan la telemedicina de cuidados paliativos, ademas de atender a los

sistemas de inscripcion de datos donde se coordina la practica médica.

Por ultimo, la tercera seccion de este trabajo resume los principales hallazgos de los

resultados y reflexiona sobre los limites y alcances que presenta la investigacion.



l. MARCO GENERAL DE LA INVESTIGACION
En la primera parte de este estudio, se presentan los principales antecedentes del problema,
seguidos de la problematizacion, la pregunta y los objetivos de la investigacion. A
continuacion, se describen los elementos tedricos que guian este trabajo y la metodologia
adoptada, a través de los cuales se analizan los resultados presentes en los capitulos

siguientes.

Salud digital promisoria

Las tecnologias digitales en salud son descritas como revolucionarias, innovadoras y
transformadoras por una variedad de autoridades médicas, cientificas, responsables politicos
y comentaristas de medios de comunicacion de masas. Se anticipa que la medicina y el
cuidado de la salud, al igual que otras esferas sociales, sufrirdn profundos y rapidos cambios
como consecuencia de la digitalizacion de la vida cotidiana (Pink, Ruckenstein, Berg y
Lupton, 2022). Estas transformaciones en el campo médico incluyen aspectos sobre como se
entiende la enfermedad y el bienestar, como se llevan a cabo la prevencion y promocion, los
tratamientos y la atencién, como se ensefia a los profesionales de la salud, como se producen,
almacenan y comparten los datos, y cdmo se desarrolla la investigacion médica (Kwasnicka
etal., 2022). Tales cambios se argumentan o, simplemente se suponen, ocurrirdn y seran para
mejor (Petersen, 2019). Si bien se trazan posibles transformaciones en el futuro, lo cierto es
que la deriva social de la telemedicina cuenta con una trayectoria propia dentro del sistema
médico, a causa de las promesas y expectativas que la variedad de sus afirmaciones tiene

sobre los procesos diagnosticos y terapéuticos.

La telemedicina corresponde a un término especifico de la salud digital (o e-health, en inglés)
que, en concreto, se refiere al uso de las tecnologias digitales y de la comunicacion para
acercar a los pacientes y el personal de salud en la elaboracién de diagndsticos clinicos,
tratamientos, prevencion de enfermedades y lesiones en forma remota (OMS, 2016; Arroyo
y Diaz, 2021). A pesar que sus primeros origenes se remontan a la solicitud de suministros
médicos, a la comunicacion de muertos y heridos en el campo de batalla mediante la

utilizacién del telégrafo, asi como a la radio para brindar atencion médica a las tripulaciones



de los barcos® (Jagarapu y Savani 2021), no es sino hasta fines de la década de los ochenta 'y
comienzo de los noventa donde se producen los avances mas significativos, gracias a la
masificacion de ordenadores y telecomunicaciones digitales de bajo costo, el advenimiento
del internet y la Word Wide Web (WWW) (Lupton, 2017).

Las primeras experiencias en el uso del internet y la web en el campo de la salud, se
caracterizaron por corresponder a sitios estaticos disefiados para ser vistos por sus usuarios,
pero cuyo contenido se actualizaba con escasa frecuencia (Lupton, 2014). Mediante foros de
discusion en linea y correos electronicos, los defensores médicos de la nueva tecnologia
enfatizaron y celebraron la eliminacién de la distancia y el lugar que ocupaba la red global
para el libre flujo de la informaciéon (Oudshoorn, 2011). La aparente contribucion de las
tecnologias digitales en salud, se describié como un potencial para sustraer la distancia fisica,
el tiempo y el espacio de la organizacion para la prestacion médica (May, Finch, Mairy Mort,
2005).

Con la integracion paulatina de los dispositivos tecnoldgicos y el internet, la cosmologia
médica, en palabras de Sara Nettleton (2004), “e-escapo” del establecimiento médico
habitual, hacia redes de info-pasajes donde las personas pueden acceder, evaluar y
reapropiarse de los conocimientos sanitarios. Estos nuevos pasajes se visualizaron como
posibilidades para superar el estatus controvertido de la relacién médico-paciente, tensionada
entre el rol activo del médico en el proceso de atencién (Piras y Miele, 2019) y la promocion
del nuevo paradigma centrado en la persona (Mead y Bower, 2000). La nueva forma de
interconsulta digital se considerd, por tanto, una forma de mitigar la relacion médica
paternalista y jerarquica, donde el paciente, se asume, presenta un rol mas activo en el
cuidado de su propia salud (Meskd, Rado6 y Gyyrffy, 2019).

1 Una de las primeras especulaciones sobre la telemedicina, tal como la conocemos hoy en dia, se encuentra en la edicion
de abril de 1924 de la revista Radio News. En el articulo “jThe radio doctor-maybe!” escrito por el autor de ciencia ficcion
Hugo Gernsback, se describe un dispositivo llamado “teledactyl” que permitiria a los médicos del futuro sentir a sus
pacientes a distancia, mediante el uso de una pantalla y la manipulacién de controles sensibles al sonido y el calor para el
diagndstico médico. Para mas informacion sobre este articulo visite el enlace https://worldradiohistory.com/Archive-Radio-
News/20s/Radio-News-1924-04-R.pdf



https://worldradiohistory.com/Archive-Radio-News/20s/Radio-News-1924-04-R.pdf
https://worldradiohistory.com/Archive-Radio-News/20s/Radio-News-1924-04-R.pdf

La racionalidad detrds de esta nueva alianza terapéutica se basé en una nueva forma de
paciente, en términos de Ferguson (1997), en un “e-paciente” que se caracteriza por participar
plenamente en la atencion médica por medio de las funciones que proveen las tecnologias,
teniendo un mayor control sobre las decisiones y acciones que afectan su salud. Para Lupton
(2013), los defensores de la telemedicina han argumentado que sus discursos implican a un
paciente comprometido o empoderado digitalmente, el cual participa de las expectativas de
la asistencia sanitaria y la promocion de salud como un paciente “activado” que busca

digitalizarse a si mismo como un gestor eficaz de su salud y cuidado.

Asimismo, se acufia el término “ciudadania digital de la salud” para aquellos que, al obtener
herramientas y oportunidades necesarias para participar activamente en el cuidado de su
salud, también deben asumir nuevas responsabilidades para alcanzar la medicina preventiva
del futuro (Swan, 2012; Powell, Newhouse, Boylan y Williams, 2016). En ocasiones, a este
nuevo paciente se le denomina “2.0” por sus cualidades ciborg que lo definen como un actor
humano conectado a una red de infraestructuras sanitarias externas y dispositivos internos
miniaturizados, vinculado con instituciones, organizaciones y grupos sociales. Un agente que
produce datos, informacion, conocimiento y contenidos que son compartidos en una variedad

de plataformas y en diferentes escenarios (Danesi, Pralong, Panese, Burnand, Grossen, 2020).

Este nuevo vinculo para los tomadores de decision requiere de un cambio cultural al interior
del sistema médico, puesto que la medicina digital se centrara en una individualizacion del
paciente por medio de las potencialidades que el dato detallado puede producir (Neaman y
Hale 2012). Se afirma que, si se cuenta con mas especificidades sobre la fisiologia, habitos
cotidianos o composicion genética, de mejor forma podran acceder los individuos a esta
informacion y se desempefiaran como pacientes comprometidos y responsables (Topol,
2013). La nueva vision del archivo digital del cuerpo (Waldby, 1997) hara que los pacientes
estén preparados para tomar el control de su salud, producir y compartir sus datos con otros,
asi como acceder a los datos producidos por las pruebas médicas y registros médicos (Lupton,
2013).



Si el paciente se ve llamado a comprometerse digitalmente, también lo hace el profesional en
los encuentros virtuales, restableciendo tanto el nivel comunicativo como el sensorial. En el
nivel comunicativo, los intercambios de informacion se vuelven mas frecuentes,
estructurados y mas rapidos entre los profesionales, y permiten la creacion de redes médicas
mas grandes y geograficamente dispersas (Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022).
En el nivel sensorial, los proveedores se ven invitados a incorporar los conocimientos
sensoriales del cuerpo de los pacientes, los que se pueden ver, tocar, oler y oir directamente,
a las tecnologias digitales (Lupton y Maslen, 2017). Van Dijck (2011) indica que la
percepcién médica pasa de un compromiso multisensorial centrado en los conocimientos
hapticos y olfativos, a uno que se focaliza en el funcionamiento de la mirada clinica

empleando tecnologias de visualizacion proyectadas mediante una pantalla.

Se afirma que la articulacién de los conocimientos especializados a través de la mediacion
tecnoldgica y una correcta comunicacion con el paciente son indispensables para sustentar
una “intimidad a distancia” (Henwood y Marent, 2019). Se enfatiza en que se debe permitir
la realizacion de un encuadre clinico para construir una relacion empatica que posibilite la
realizacion practica de diferentes formas de “sentir-a-distancia” (Grosjean, Cherba, Nahon,
Bonneville y Waldolf, 2020). Para ello, se sugiere desarrollar programas de capacitacion para
mejorar las habilidades de comunicacion, y en particular, para apoyar la capacidad de sentir
y expresar empatia a distancia (Li, Wang, Sharp y Chen, 2007). Dedding, Van Doorn,
Winkler y Reis (2011) incluso refieren al “efecto palanca” que los médicos pueden
desarrollar al percibir mayores necesidades de comunicarse con sus pacientes mediante el
empleo de medios digitales y estimular procesos de cambios que estén centrados en el

paciente.

Otra posibilidad incorporada en la adopcion de la telemedicina, dice relacién con las
capacidades que las tecnologias digitales pueden brindar para abordar las desigualdades y
mejorar el acceso a los servicios para la poblacion mas vulnerable, particularmente, para
aquellos pacientes pertenecientes a zonas remotas. A medida que la telemedicina fue
evolucionando, las expectativas sobre la distribucion equitativa de los servicios de salud y

las comunicaciones terapéuticas interpersonales fueron introduciéndose para la busqueda de



la cobertura universal de salud (OPS, 2021). Para alcanzar una préactica telematica que
permita la cobertura y acceso universal, los prestadores de salud hacen un llamado a superar
la brecha digital de acceso (distancia en el acceso de servicios de internet); uso (incapacidad
para costear servicios); y adopcion (falta de acceso de tecnologias por cuestiones vinculadas

a factores economicos, emocionales y culturales) (Mariscal y Remteria, 2016).

El creciente atractivo de las soluciones digitales también ha sido distinguido como una ayuda
para resolver los costos crecientes a los que se esta enfrentando el sistema sanitario. Luego
de la crisis financiera mundial producida a principios de los afios dos mil, y la presién que
tuvo sobre las economias de los paises, se propusieron acciones que tuvieran el potencial de
aliviar la carga econdémica de los sistemas de salud en la “nueva era de la austeridad” (De
vogli, 2011). Los servicios de salud considerados altamente costosos, junto el envejecimiento
poblacional, el aumento de las enfermedades cronicas y la escasez de personal, se sefiala, no
pueden ser sostenidos si no se consiguen transformaciones tecnoldgicas al interior del sistema
médico (Veitch, 2010). Muchos estudios anunciaron que la telemedicina era un enfoque
rentable, puesto que su incorporacion permitia controlar y disminuir el gasto en salud,
reduciendo los temores de que la provision médica ya no seria asequible debido a su elevado
costo (Oudshoorn, 2011).

La aplicacion exitosa de telemedicina, se explica, deberia producir atencion de alta calidad a
bajo costo en comparacion con la atencidn presencial. Para lograr dichos resultados, los
factores que validan la practica telematica deben incluir ahorros demostrables,
financiamiento adecuado, evitacion de viajes para pacientes y aceptacion por parte de los
médicos (Zanaboni y Wootton, 2012). Las aplicaciones en telemedicina también deben ser
sostenibles, es decir, deben adaptarse a la practica médica mas alla de su fase de prueba.
Fundamentalmente, se espera que una aplicacion exitosa sea rentable cuando las soluciones
costo-efectivas se califican de acuerdo al criterio de “lo que seria bueno tener, frente a los
que podria ser agradable tener” (OMS, 2016:35), estas soluciones no tienen que implicar
soluciones digitales sofisticadas, sino que simplemente adoptar una forma diferente de operar

al interior del sistema médico.



Estas afirmaciones han comenzado a ponerse en cuestionamiento, ya que el lenguaje en torno
a la atencion médica remota refuerza la centralidad de las soluciones digitales, pero
escasamente se abordan las variaciones en el impacto que las tecnologias tienen para
diferentes grupos sociales, incluidos aquellos que estan marginados por las innovaciones
tecnoldgicas (McAuley, 2014). Algunas investigaciones sugieren que, si bien se intentan
desarrollar tecnologias digitales para la adopcion entre los pacientes, éstas han demostrado
ser sorprendentemente limitadas si no se incorpora como las culturas, practicas y relaciones
de poder configuran el acceso, uso y compromiso de las tecnologias. Incluso, se corre el
riesgo de volver a replicar y/o exacerbar las desigualdades ya existentes (Rich, Miah y Lewis,
2019). Ziebland, Hyde y Powell (2021) también discuten la necesidad de considerar “la
logica oscura” de las tecnologias digitales, enfatizando en la alteracion de las relaciones de
poder, la conduccién de resultados paradojicos como el aumento de la carga laboral,
herramientas de seguridad que conducen a errores, el empeoramiento de las relaciones
interpersonales y el desarrollo de un pesimismo generalizado sobre las innovaciones cuando

estas fallan.

Telemedicina en la Atencion Primaria (APS) en Chile

La incorporacidon de la telemedicina en Chile, al igual que en otras regiones, tuvo sus avances
mas significativos durante la década de los noventa?. El primer desarrollo tecnoldgico digital
registrado en el pais comienza en 1993 con el proyecto piloto de la Universidad Catolica y el
Hospital Dr. Sétero del Rio, orientado a la comparacion del método diagndstico tradicional
y el telediagndstico en el area de la radiologia, asi como también en la elaboracion de métodos
de colaboracion a distancia entre centros de salud y centros educativos (Zomosa, 2015).
Posteriormente, vendria en 1998 el proyecto de la Clinica Las Condes para establecer
conexion con la Isla Juan Fernandez, mediante el uso de modem para el diagndstico

dermatolégico; y en el afio 2003 el Proyecto Argonauta dirigido por la Universidad de Chile,

2 Una de las primeras experiencias remotas de telemedicina en Chile, se registra con la inauguracion del telégrafo trasandino,
donde toman contacto la Facultad de Medicina de Buenos Aires y de Santiago para tratar dos enfermedades infecciosas de
la época. Para mayor informacidn sobre este hecho histérico visite la Revista Médica de Chile tomo | 1872-1873
http://www.memoriachilena.gob.cl/archivos2/pdfs/MC0056565.pdf
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con el objetivo de transmitir imagenes radiolégicas desde la zona Antartica y contar con un

sistema de monitoreo de pacientes (Herrera, 2006).

Sin embargo, no es sino con el llamado que en el afio 2005 la Organizacién Mundial de la
Salud (OMS) hace en su 58% Asamblea a sus estados miembros que, en Chile, se asume la
incorporacion de las tecnologias digitales, y mas precisamente de la telemedicina, en los
planes de servicios de salud. La OMS, tomando nota de la influencia beneficiosa que podia
tener el progreso de las tecnologias digitales en la prestacion de la atencion sanitaria, la salud
publica y la investigacion, y consciente de las expectativas que la digitalizacion estaba
generando en materia médica, insta a sus estados a que elaboren planes de servicios en salud
digital, que cuenten con marcos juridicos, administracion sanitaria, infraestructura y alianzas
publico-privada, en el esfuerzo de que los grupos vulnerables gocen del servicio de la
cibersalud (OMS, 2005). Esta estrategia se describié como una oportunidad para producir
mejores resultados para los pacientes, facilitar la atencion de salud a las personas que viven
en paises en vias de desarrollo, regiones rurales o regiones urbanas con opciones de atencion
médica limitadas (Lupton, 2014), recopilar datos sobre los pacientes, ser seguray reducir los

costos sin perturbar la eficacia médica (Topol, 2012).

Para avanzar en la digitalizacion de la atencidn de salud, en junio de 2015 se realiza la primera
Jornada Nacional de Telemedicina en la ciudad de Valdivia, donde se relnen expertos
sanitarios que tenian proyectos pilotos exitosos, con el fin de construir colectivamente una
politica publica que consolide la formalizacion de la telemedicina en el pais, considerando
los ambitos clinicos, tecnologicos y juridicos. Para los organizadores del encuentro, la
telemedicina tenia por propoésito acortar los tiempos entre la consulta e interconsulta de
especialistas, permitiendo reducir los traslados del paciente y otorgar oportunidad

diagnostica (Diario Futrono, 2015).

Este consenso colectivo avanz6 en la inauguracion del Programa Nacional de Telesalud, en
el aflo 2018 a cargo de la Subsecretaria de Redes Asistenciales del Ministerio de Salud
(MINSAL), constituyendo el primer marco conceptual, tedrico y administrativo para instalar
formalmente la estrategia al interior de la red publica de salud. Los lineamientos del programa

se trazaron con el objetivo de “generar las condiciones técnicas, tecnoldgicas,



administrativas, organizacionales y financieras para desarrollar teleeducacion,
telemedicina y teleasistencia [ ...], y de esta forma contribuir a mejorar el acceso y la equidad
en salud” (MINSAL, 2018: 32). Con este programa se busca optimizar la disponibilidad de
especialistas ante la creciente demanda por atenciones de salud y la consiguiente presion
asistencial de los establecimientos por el aumento de Garantias Explicitas de Salud (GES)®
no cumplidas. Para el cumplimiento de este propdsito, se espera que los niveles de atencion
de salud coordinen en base a la APS, oportunidades de continuidad de la atencion,
prestaciones accesibles, equitativas, eficientes y oportunas (MINSAL, 2018). Dicha
estrategia se enmarca dentro del programa de gobierno 2014-2018 de la ex presidenta
Michelle Bachelet, quien se propuso avanzar en la disminucion de brechas en especialidades
médicas con el fin de mejorar el acceso, la continuidad y la resolutividad de la atencion de

las personas mas vulnerables (MINSAL, 2018).

En relacién a la telemedicina, el programa lo define como una estrategia de prestacion de
servicios a distancia realizada entre profesionales de la salud que utilizan las tecnologias de
la informacion y la comunicacion para obtener un planteamiento u orientacion diagndstica y
terapéutica, de modo que se alcance la equidad y la oportunidad de la atencion a las
comunidades que presentan brechas de acceso en el marco de las Redes Integradas de
Servicios de Salud (RISS), ademéas de favorecer procesos de alfabetizacién digital entre el
equipo de salud y el paciente (CORFO, 2020). Se incluyen también beneficios como el
apoyo colaborativo al trabajo que desarrolla el equipo que se encarga de evaluar
presencialmente al paciente; contribuye a desarrollar mas elementos de juicio para la toma
de decisiones; transfiere conocimientos y experiencias de manejo en diversas patologias,
mejorando la capacidad resolutiva y la pertinencia en la derivacion; facilita la formacion de
continua de profesionales y gestiona el conocimiento generado por los mismos; e incluso,

presenta beneficios para el medio ambiente al reducir el uso de papeleria (MINSAL, 2018).

3 El Plan General de Garantias Explicitas en Salud (GES) tiene como objetivo asegurar el acceso, calidad, oportunidad y
proteccion financiera a quienes requieran atencion por alguna de las 85 enfermedades, a través del Fondo Nacional de Salud
(FONASA) y las Instituciones de Salud Previsional (ISAPRE). A pesar de ofrecer una cobertura especifica, el plan continda
ampliando constantemente las oportunidades de atencion para otras enfermedades.



Actualmente, y como consecuencia de la pandemia COVID-19, las actividades de
telemedicina realizadas a nivel nacional han aumentado sus atenciones de manera
significativa, lo que, segun indica el MINSAL (2021), se ha traducido en una mejora en el
acceso y oportunidad en la atencién, disminucion de los tiempos de traslados, reduccion de
las listas de espera y una mejora en la satisfaccion de los usuarios. En la Figura N°1 se
presenta la evolucion de los sistemas de telemedicina en la red asistencial desde el afio 2018,
cuando se formaliza el programa de telesalud en el sistema de salud pablico en las células de
dermatologia, diabetologia, geriatria, nefrologia y patologia oral hasta el afio 2021. El
desarrollo de la telemedicina se ha diferenciado en teleinterconsultas (intercambio de
informacion total o parcial para la toma de decisiones, realizado por especialista que
generalmente se encuentran en otro nivel de atencidn) y teleconsultas (intercambio de
informacidn sobre un caso clinico entre especialistas, sin que implique una transferencia en

el cuidado o toma de decisiones en el diagndstico-terapéutico del profesional consultado).

Telemedicina en la Red Asistencial
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Figura 1. Evolucién de la telemedicina en la red asistencial periodo 2018-2021
Fuente: Elaboracion propia en base a datos del Ministerio de Salud (2021).
Por su parte, el ambito de aplicacién de la telemedicina en la APS se considera esencial,
puesto que es el primer nivel de la organizacion del sistema de salud publico, entrega la
mayor cobertura poblacional y atiende a mas del 50% de la poblacion (7 millones aprox.)

ante las probleméticas de salud del sistema sanitario chileno (Comision Nacional de
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Productividad, 2021). Asimismo, los atributos que los centros de salud mantienen con la
poblacion asignada, son la puerta de entrada al sistema publico de salud, los cuales estan
centrados en individuos, familias y comunidades, mantienen un enfoque integral y
continuidad en los cuidados, junto con adaptarse y flexibilizarse de acuerdo al contexto
intercultural al que pertenece la persona (MINSAL, 2022), se consideran ejes centrales para

el desarrollo efectivo de la telemedicina.

Algunas experiencias nacionales en este nivel de atencion destacan que la telemedicina
permite un diagnostico similar a una consulta presencial (Figueroa, Barrios, Radrigan, Valdés
y Zemelman, 2011); se distingue una estrecha relacion entre las instalaciones medicas
remotas y centros médicos de alta complejidad, junto a un alto grado de aceptacién por parte
de los pacientes (Gatica, Bertolo, Morales, Espinoza y Contreras, 2015; Nieto, et al., 2016;
Garcia-Huidobro, Willson, Sepulveda y Palma, 2020); contribuye a expandir la cobertura de
atencion por especialista, reducir listas de espera, disminuir tiempos de traslado y costos
asociados (Fuenzalida, Jimeno, Toso, Sepulveda y Loubies, 2017; Velasquez, et al., 2020);
aumenta el numero de atenciones por hora en comparacion al diagnostico tradicional
(Chéavez, 2018); racionaliza eficientemente el recurso especializado (Flores, Donoso, Arenas-
Cavalli y Anguita, 2019); y potencia los conocimientos y criterios de derivacion médicas
(Gallegos, 2018). Otros trabajos desde el area de las ciencias sociales exploran la
telemedicina en la red publica chilena desde una logica de valuacion que permite la
emergencia de préacticas de cuidado que son desplegadas por actores que desemperfian roles,
generan puntos de tension y encauzan una serie de entramados socio-materiales que se
realizan para el cuidado de la salud (Valenzuela y Sibrian, 2019). Basado en los aportes de
la sociologia de la traduccidn, Valenzuela (2022), propone comprender la telemedicina como
un trabajo de méaquinas, donde equipos de desarrollo y soporte técnico traducen y alinean los
intereses de actores internos y externos al servicio de salud para volver previsible la practica

médica a distancia.

En términos legislativos, no existe una regulacion especifica para la aplicacion de la
telemedicina. Es mas, debido a la urgencia de la crisis sanitaria por COVID-19, se volvid

relevante su discusion en términos de garantias de acceso, privacidad y seguridad de los
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datos. Al dia de hoy, en la cdmara del senado, en su tercer trdmite constitucional, se espera
introducir a la Ley N°20.584 el proyecto que autoriza a los prestadores de salud efectuar
atenciones a traves de la telemedicina. Las expectativas estan centradas en que la prestacion
se otorgue en los mismos términos que una atencion presencial, descomprima las listas de
espera y acerque especialistas a zonas remotas (Senado, 2022). Mientras se avanza en
regulaciones especificas para este tipo de atencion, se aplican, entre otras normas juridicas,
la Ley N° 19.628 sobre la proteccion de la vida privada, la Ley 19.966 méas conocida como
la Ley GES, la Ley N° 20.584 que regula los derechos y deberes de las personas en relacion

con acciones vinculadas a la atencion en salud, entre otros (CENS, 2022).

Ante la avanzada integracion de la telemedicina en la APS por la emergencia COVID-19,
han comenzado a identificarse algunas dificultades para su materializacion al interior de los
centros de salud. A pesar de su ingreso en el sistema sanitario, aspectos como la falta de
“capital humano avanzado”, escasa competencia y alfabetizacion digital de los equipos
profesionales han afectado su incorporacién en las practicas laborales (Moreira, 2021). Se
indica que la rapidez con que los equipos incorporen las soluciones digitales depende de los
cambios en la praxis médica y en la forma en que se entiende el sistema sanitario (Agenda
Pais, 2022). Asimismo, se enfatiza que las organizaciones médicas contintan funcionando a
modo de “islas” sin operar desde la interoperabilidad (Sarria, 2021). En términos de
infraestructura, las plataformas de telemedicina ain no se encuentran completamente
integradas a todos los niveles de atencion. En algunos casos, no se cuentan con las
condiciones tecnoldgicas minimas (banda ancha y calidad de los hardware) para satisfacer
la prestacion de servicios a distancia. En lo referente a las guias clinicas, se indica la
necesidad de definir un conjunto minimo de acciones que deben cumplir tanto los clinicos

como los pacientes para la prestacion de telemedicina en cada centro de salud (CENS, 2022).

Telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor en la APS

Una célula de desarrollo en telemedicina son los cuidados paliativos, que corresponden a la
atencion dirigida a pacientes, cuidadores y familias, cuyo proposito es mejorar su calidad de
vida frente a una condicion de salud potencialmente mortal o un dolor crénico. Incluye la

prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la identificacion temprana, evaluacion y

12



tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales (OMS, 2014).
Estos cuidados son transversales, es decir, deben proporcionarlos todos los profesionales en
todos sus contextos asistenciales y ser continuos segun cada fase evolutiva (Mejia, 2019).

La aplicacion de la telemedicina en los cuidados paliativos y el alivio del dolor, se presenta
como una oportunidad para enfrentar los diversos retos que surgen en este &mbito, ya que
permite dar soluciones en las atenciones domiciliarias y ofrece mayores intercambios de
informacién entre los profesionales de la salud que se apoyan para dar orientaciones
diagnosticas y terapéuticas (Steindal et al., 2020). En la APS de Chile, las experiencias en
telemedicina estan centradas en mejorar la comunicacién entre los equipos de salud por
medio de la realizacion de reuniones clinicas por videoconferencia, donde se analizan casos
y establecen actividades de manejo para los pacientes. Se identifican acciones en esta linea
de cuidado en los Servicios de Salud de Vifia del Mar, Talcahuano y Araucania Norte
(MINSAL, 2018).

Antecedentes reportados bajo la modalidad de telemedicina en la APS enfatizan que esta
estrategia ofrece oportunidades para el manejo de sintomas, funcionalidad, comodidad y
satisfaccion de pacientes y familias (Worster y Swartz, 2017); la relacion médico-paciente
no se ve afectada (Tasneem, Kim, Bagheri y Lebret, 2019); se fortalece la confianza en el
personal a cargo, asi como en las habilidades técnicas de pacientes y equipos médicos (Perri,
Abdel-Malek, Bandali, Grosbein y Gardner, 2020). A pesar de estos valiosos reportes,
especialmente para los pacientes, existen escasos datos sobre las consecuencias que los
trabajos telematicos presentan sobre los equipos de salud. La literatura médica reconoce que
el trabajo sanitario es muy estresante en si mismo. Sin embargo, algunos trabajos sefialan que
las tecnologias empeoran la situacion. Se identifica a menudo la prominencia de lo que
algunos denominan “medicina de escritorio” (Sieja, Markley, Gonzalez y Kneeland y Lin,
2019), donde las tecnologias aumentan el trabajo de oficina basado en computadoras, las
horas de trabajo y tareas sin sentido; se requiere de un trabajo sensorial y emocional
adicional; y se producen agotamientos ante trabajos escasamente significativos por los
equipos (Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022).
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Por su parte, las experiencias de telemedicina en cuidados paliativos en la APS se vinculan
con la publicacién de la nueva Ley N° 21.375 el dia 21 de octubre del afio 2021, que consagra
como derecho universal el acceso a los cuidados paliativos a aquellas personas que padecen
enfermedades terminales o graves, conocida como la Ley de Cuidados Paliativos Universales
(CPU). Dicha ley se distingue como un avance en la igualdad y equidad de acceso a la
atencion de los cuidados paliativos mas allad de las enfermedades de tipo oncoldgicas
garantizadas a través del GES* (MINSAL, 2022). Ademas, es una de las primeras
legislaciones sobre la atencion de cuidados paliativos en los paises de Latinoamérica,
consagrando este derecho a todas las personas que padecen de enfermedades altamente
mortales o graves. Para el primer afio de su aplicacion, en 2022, se consider6 un
financiamiento desde el Ministerio de Hacienda de $13.000 millones para toda la red publica

sanitaria del pais (Rossetti, Sepulchre y Alvarado, 2023).

Esta nueva norma tiene como propdsito reconocer, proteger y regular, sin discriminacion
alguna, el derecho de las personas terminales o graves a una adecuada atencion de salud, lo
que consiste en el cuidado integral de la personay el alivio, dentro de lo posible, de aquellos
padecimientos asociados a una enfermedad grave o terminal. Para efectos de esta norma, se
considera una enfermedad terminal una enfermedad o condicion patoldgica grave que haya
sido diagnosticada, con caréacter progresivo e irreversible, sin tratamientos especifico
curativo o que permitan modificar la sobrevida de la persona, o bien, cuando las aplicaciones
terapéuticas han dejado de ser eficaces, y cuenten con una expectativa de vida inferior a los
doce meses. Asimismo, se distingue como enfermedad grave aquellas condiciones de salud
que generan sufrimientos fisicos persistentes, intolerables e incurables en la persona
(MINSAL, 2022).

El marco epidemioldgico estima que 40 millones de personas requieren de cuidados
paliativos cada afio. Esta necesidad, se estima, crecera dado el envejecimiento poblacional,

el aumento de las enfermedades no transmisibles como las enfermedades cardiovasculares,

4 El programa de cuidados paliativos ha sido impulsado por el Ministerio de Salud desde el afio 1985, desde aquel entonces
se han desarrollado estrategias para la atencion integral de personas con diagndstico de cancer avanzado. En el afio 2005 se
garantizan estos cuidados a aquellas personas con diagnostico oncolégico por medio de las Garantias Explicitas en Salud.
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el cancer, la diabetes y las enfermedades respiratorias, y otras enfermedades en el mundo
(OMS, 2020; Calvache, Gil y de Vries, 2020) que, en la medida que estas avanzan y se
complejizan, se vuelven susceptibles de necesitar cuidados paliativos.

Bajo este encuadre epidemiologico y regulatorio, se considera que el proceso de atencion de
cuidados paliativos debe darse en red. La atencidn primaria de salud es su base, y en casos
complejos, el nivel secundario provee los soportes requeridos desde el nivel primario. Desde
la atencidn primaria, el rol de los cuidados paliativos esta centrado en identificar y generar
interconsultas a aquellas personas que transitan a una etapa terminal; en brindar atenciones
domiciliarias para la atencion precoz y oportuna a personas con necesidades de cuidados
paliativos en su hogar, otorgando soporte a la persona y su entorno familiar; contar con un
equipo multidisciplinario que pueda derivar en caso de necesitar de otras especialidades,
apoyos clinicos y/o psicosociales; asegurar el plan de atencion trazado por la unidad de
cuidados paliativos del nivel secundario, reevaluando y ajustando en relacion a los objetivos
terapéuticos, considerando las prioridades de las personas y su familia; mantener una
comunicacion constante con los equipos de salud secundario; y realizar estudios de caso y
derivar para resolver necesidades pesquisadas en los estudios de caso indice (articular, en
caso de ser necesario, con el Municipio, Juntas Vecinales, Centros de Salud Mental, etc.)
(MINSAL, 2022). La complejidad de las acciones en la APS, por tanto, estdn centradas en
proporcionar los cuidados, evaluar las necesidades segun distintos momentos y responder

ante ellas, y derivar a otros niveles de atencidn cuando sea pertinente.

Planteamiento del problema

A partir de lo revisado, es posible distinguir los expansivos desarrollos de las tecnologias
digitales en salud como una oportunidad para brindar acceso a la atencién sanitaria a una
poblacién que requiere y demanda cada vez mas soluciones médicas. Su introduccion en el
area de la salud se observa como profundamente innovadora, transformadora y
revolucionaria. En concreto, se postula que la articulacion entre las tecnologias digitales y la
atencion médica es beneficiosa en términos de superacion del tiempo y el espacio para el
establecimiento de diagndsticos-terapéuticos oportunos, permite una mayor relevancia del

paciente durante el proceso de atencion, mejora la asignacion de los roles profesionales,
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reduce costes de la atencion, mejora los estandares de salud y bienestar, y contribuye a una

mayor capacidad de adopcion frente a los desafios demograficos existentes.

En Chile, aunque existe una trayectoria en telemedicina que parece ser exitosa, llevandola
incluso a una formalizacion programatica, su desarrollo en la APS aun se encuentra en
proceso de estabilizacion, a pesar de sus avances durante la pandemia por COVID-19. La
integracion de la telemedicina en la APS se justifica por otorgar atenciones a gran parte de la
poblacidn inscrita en la red pablica y por ser la puerta de entrada al sistema publico de salud.
Las dimensiones de sentido sobre las que se ha sostenido la telemedicina, como es posible se
evidenciar en las lineas programaticas e investigaciones medicas, estan centradas en férmulas

evaluativas de costo-eficiencia en las éreas clinicas, técnicas, econémicas y administrativas.

No obstante, existe un reconocimiento general que muchas de las promisorias nociones sobre
la telemedicina no se han materializado completamente. Aungue las tecnologias digitales han
ingresado cada vez mas a los procesos de atencion de salud, como es el caso de los cuidados
paliativos, aspectos como la falta de uso, la escasa formacion de los profesionales en procesos
telematicos, la afectacion de las practicas laborales, las dificultades para entender el sistema
sanitario y los inconvenientes para operar desde la interoperabilidad dan cuenta de los
obstaculos que supone la telemedicina al interior de las organizaciones de la APS.

Sobre la base de lo expuesto, es posible dar cuenta que la adopcidn de la telemedicina es todo
menos un proceso sencillo con resultados previsibles y seguros. Se sugiere aqui que los
problemas gue giran en torno a la incorporacion de la telemedicina en las practicas sanitarias,
no son simplemente una falta de voluntad, sino que tienen que ver con una reconfiguracion
de las relaciones organizacionales y técnicas impulsadas por las expectativas que ofrece la
tecnologia digital para la atencion médica. En el caso de la telemedicina dirigida a los
cuidados paliativos, estas expectativas se ven reforzadas por la contribucion que hacen al
complejo estado de salud de las personas y sus familias, asi como a una relacion mas
constante y sistematica con el sector secundario. Sin embargo, esta innovacion sélo asume
un significado cuando se hace referencia a un entorno organizacional y técnico especifico,

donde se condensan decisiones e intereses para su uso en forma de expectativas.
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Por consiguiente, se considera que, desde un enfoque sistémico-constructivista, se puede
abordar la manera en que las comunicaciones sobre las expectativas de la telemedicina se
acoplan a los sistemas sociales y técnicos involucrados, conformando un sistema socio-
técnico que incluye dispositivos tecnoldgicos, decisiones organizacionales, roles y practicas
sociales que generan las posibilidades para su desarrollo. Situar la telemedicina desde esta
perspectiva permite observar como las innovaciones digitales interactan con un conjunto de
arreglos previos, y en qué medida su incorporacion involucra configuraciones al interior de
los sistemas. Para ello, se plantea observar empiricamente la introduccion de la telemedicina
en un centro de APS, en especifico, en el Centro de Salud Familiar (CESFAM) Hualpencillo
de la comuna de Hualpén, perteneciente a la Red Asistencial del Servicio de Salud
Talcahuano®, region del Biobio, donde se ha implementado un sistema de telemedicina
orientado al proceso de apoyo diagnostico y terapéutico de pacientes con cuidados paliativos,
mediante la presentacion y discusion de casos clinicos entre profesionales de atencion

primaria y secundaria.

Pregunta de investigacion, objetivos y relevancia de la investigacion

Pregunta de investigacion:

¢Cdémo se acoplan las expectativas sobre el sistema socio-técnicas de la telemedicina en la
célula de cuidados y alivio del dolor en el Centro de Salud Familiar (CESFAM) Hualpencillo

de la comuna de Hualpén, region del Biobio?

Obijetivo general:

Describir el acoplamiento de las expectativas sobre el sistema socio-técnicas de la
telemedicina en la célula de cuidados paliativos y alivio del dolor del Centro de Salud
Familiar (CESFAM) Hualpencillo de la comuna de Hualpén, region del Biobio.

Obijetivos especificos:

> La Red Asistencial del Servicio de Salud Talcahuano se encarga de otorgar la atencién a un total de 397.625 personas
pertenecientes a las comunas de Talcahuano, Hualpén, Penco y Tomé. Esta conformada por tres hospitales, doce Centros
de Salud Familiar (CESFAM), cuatro Centros de Salud de Alta Resolutividad (SAR), seis Servicios de Atencién Primaria
de Urgencia, diecisiete Centros Comunitarios de Salud Familiar (CECOSF), cuatro postas, un Centro de Salud Mental
(COSAM) y seis bases de Servicios de Atencion Médica de Urgencia (SAMU).
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-Describir las distinciones que constituyen el sistema médico-sanitario de la célula de
cuidados paliativos y alivio del dolor y las distinciones que constituyen el sistema socio-
técnico de la telemedicina en el CESFAM Hualpencillo.

-ldentificar y describir las expectativas sobre la telemedicina de cuidados paliativos y alivio

del dolor a partir de las distinciones organizacionales del CESFAM Hualpencillo.

-ldentificar y describir el conjunto de acoplamientos estructurales médico-sanitarios y
técnicos de la telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor del CESFAM

Hualpencillo.

La investigacion espera avanzar en el esfuerzo de explorar la relevancia que tiene observar,
desde un enfoque sistémico-constructivista, al sistema de la medicina. Si bien este enfoque
es cada vez mas empleado en las investigaciones por sus aportes tedricos y aplicabilidad
empirica, sus premisas han sido escasamente aplicadas al campo de la medicina, en
comparacion a otras areas donde su desarrollo es prolifico y altamente reconocido (Gibson y
Boiko, 2012; Knudse, y Vogd, 2015). Este trabajo sostiene que la teoria de sistemas sociales
tiene algo que ofrecer al estudio social de la medicina, al observar las formas en que se
organiza la comunicacion de la salud y, en particular, los arreglos comunicativos que se
producen en el sistema médico ante el empleo de tecnologias digitales para la atencion de las

necesidades de la poblacion.

Asimismo, este trabajo contribuye a distinguir la telemedicina como un sistema socio-técnico
que involucra un entramado de elementos sociales y técnicos. Estos elementos incluyen
dispositivos técnicos, decisiones organizacionales, practicas sociales y roles involucrados
(Montedonico, Herrera-Neira, Marconi y Urquiza, 2018) para el desarrollo y empleo de
soluciones tecnoldgicas en salud. Al analizar la salud digital desde esta perspectiva, se puede
obtener una mejor comprension de las dindmicas que estan en juego al efectuar
intervenciones digitales y anticipar las posibilidades para su consolidacion o las dificultades
que pueden presentar. En el mismo sentido, esta propuesta identifica que la telemedicina
presenta una dimension sociocultural, es decir, que sus aplicaciones y significados estan

respaldados por una serie de comunicaciones que suponen expectativas de uso material,
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formas de valorar su impacto y organizacion de experiencias. Al enmarcar estas distinciones
en contextos culturales y organizacionales especificos, se puede generar una mayor
comprension sobre la manera en que los sistemas interpretan las innovaciones tecnoldgicas,

argumentan sus usos y establecen pautas de relacion.

Por ultimo, los hallazgos de esta investigacion arrojan luz sobre la introduccion del reciente
programa de cuidados paliativos universales en la red de salud. Dado que el programa tiene
como nucleo de desarrollo la Atencion Primaria de Salud, en este trabajo se presentan
elementos empiricos sobre como las politicas publicas repercuten en un Centro de Salud
Familiar. Estas repercusiones pueden manifestarse en la reorganizacion de las practicas de
trabajo, la transformacion de las orientaciones de atencion de lo curativo a lo paliativo y la
renovacion de competencias profesionales y organizacionales. Con ello, se espera evidenciar
que las politicas publicas en salud, mas alla de implicar una serie de argumentos y sentencias
declaratorias, se encuentran en un proceso continuo de ajuste, arreglos y coordinaciones que

depende de las condiciones organizativas de los establecimientos de atencion.

ELEMENTOS CONCEPTUALES

Enfoque sistémico-constructivista

La presente propuesta de investigacion adopta como soporte epistemolégico las premisas
sistémico-constructivista. De acuerdo con este enfoque, todo conocimiento de la realidad es
el resultado de logros especificos de un observador (un sistema autopoiético, clausurado
operativamente, autbnomo y autorreferencial), que comunica, es decir, indica, notifica y fija
en referencia a lo social (Arnold-Cathalifaud, 2008). Las operaciones involucradas en los
procesos de observacion explican la genesis de una realidad que emerge luego de aplicar
distinciones contextualizadas (Robles, 2012). Estas distinciones, siguiendo el calculo de la
forma de Spencer-Brown, se refieren a espacios y valores a cada uno de los lados de la
distincion, esto es, el lado marcado se identifica como el valor, mientras que el lado no
marcado es aquel lado con valor que todavia no ha sido sefialado (Mascarefio, 2006). Para
distinguir los lados de la forma se plantea que “hay que partir siempre del lado sefialado y
se necesita tiempo para una operacion posterior: tanto para permanecer en el lado

designado como para atravesar el limite que constituye la forma” (Luhmann, 2007:41).
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Desde una observacion de segundo orden, esto es, desde la observacion de observadores, es
posible identificar aquellas distinciones que se comunican en la sociedad como, por ejemplo,
sujeto/objeto, individuo/sociedad, verdad/no verdad, etc. (Arnold-Cathalifaud, 2010).
Dependiendo del sistema observador de referencia, estos derivan en la existencia de maltiples
posiciones en la sociedad, sin poder indicar a ninguna como la mas completa (Arnold-
Cathalifauld, 2006). Dichas proposiciones resultan centrales en una investigacion sistémico-
constructivista, puesto que un sistema social que involucra una pluralidad de observaciones
estd constrefiido a autoobservarse de manera policontextual y fragmentada, sin poder actuar
como si fuera un objeto (o sujeto) sobre el cual proceden opiniones correctas (Luhmann,
2007; Millan, 2008).

A partir de este encuadre epistemoldgico, la distincion Sistema/Entorno, adquiere particular
relevancia como distincion para guiar la observacion (Urquiza, Billi y Leal, 2017). Sirve para
distinguir las comunicaciones al interior del sistema, su relacién con el entorno y los
acoplamientos estrechos y flexibles con los que se vincula a otros sistemas (Hgjlund y
Villadsen, 2020). De lo anterior se desprende gue los sistemas definen sus propias fronteras
de sentido en una operacion en la que los sistemas buscan diferenciarse de su sustrato medial,
la sociedad, y reducir la complejidad en la que se sitla. Se considera como entorno todo
aquello que se encuentre fuera de su frontera, es decir, lo que quede en el lado no-marcado
de una distincién (Mascarefio, 2006; Luhmann, 2020). Asi, el entorno no es siempre otro (s)
sistema (s), sino todo aquello que restrinja el azar de la morfogénesis del sistema y que lo
expone a selecciones evolutivas. En este sentido, la unidad entre un sistema y su entorno se
comprende como el correlato de la unidad de un sistema que se diferencio, significando “un

paso de la unidad a la diferencia como punto teérico de partida” (Luhmann, 2020: 21).

A partir de la distincion Sistema/Entorno, es posible observar la forma de diferenciacion de
la sociedad moderna, caracterizada por su primado de diferenciacion funcional. Esto significa
que los sistemas sociales parciales (politica, economia, educacion, medicina, ciencia,
etcétera) se encargan de procesar funciones especificas para resolver problemas surgidos al
interior de la sociedad. Cada uno de estos sistemas operan con cddigos y, en algunos casos,

con medios de comunicacion simbdlicamente generalizados que les permiten observar y
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procesar su propia realidad (Luhmann, 2007). En este plano, denominado diferenciacion
sistémica horizontal (Urquiza, Amigo, Billi, Cortés y Labrafia, 2019), los sistemas parciales
se caracterizan por ser interdependientes entre si, esto es, que cada sistema social parcial s6lo
puede generar una unidad capaz de conformarse como funcion y, de evolucionar, lo hace en
relacion mutua con todos los otros sistemas parciales. Asimismo, la diferenciacion horizontal
implica que, bajo el principio de clausura operacional, los sistemas intensifican su
independencia a través de su creciente autonomia y recursividad en los modos de operar. Con
la autorreferencia y su clausura, los sistemas parciales se transforman en ambitos que se
“dirigen internamente”, los que se dejan irritar de forma muy selectiva por los

acontecimientos de su entorno (Wilke, 2016).

Por su parte, en un plano de diferenciacion sistémica vertical, se distinguen los sistemas
interaccionales y organizacionales. Los primeros se caracterizan por corresponder al sistema
social basico de la sociedad, sin que por ello carezcan de complejidad, y emergen en una
situacion de doble contingencia en las que alter y ego aceptan o rechazan una comunicacién
(Dockendorff, 2019). Los segundos emergen como comunicaciones de decisiones que se
diferencian del entorno social especificando problemas funcionales de la sociedad (Arnold-
Cathalifaud, 2014).

Observaciones al sistema de la medicina

Desde la teoria de sistemas sociales, cuando hablamos del sistema de la medicina o el sistema
para el tratamiento de enfermos, nos referimos a un sistema funcional que observa
principalmente a su entorno, en particular, a los estados corporales y/o mentales de los
sistemas psiquicos (Gibson y Boiko, 2012). Un médico o un profesional de la salud entran
en juego cuando una persona ya no puede servir sin trabas como base organica y psiquica
para la comunicacion de la sociedad. El objetivo del sistema médico no se puede alcanzar
directamente a través de la comunicacion, si bien la comunicacion con el paciente
ciertamente juega un rol importante, la funcion se cumple a través del empleo de diagndsticos

y tratamientos de los estados fisicos 0 mentales del paciente (Baraldi, Corsi y Esposito, 2021).

La funcion de tratar a los pacientes se basa en la orientacion de su codigo binario

enfermo/sano, distincion que define el ambito de comunicacion especifico del sistema
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médico (Boiko, Robinson, Ward y Gibson, 2010; Luhmann, 2016) que no se cumple en
ningun otro lugar de la sociedad (ni el poder politico ni el dinero tienen la capacidad de curar,
etc.). Asi, los términos “enfermo” y “sano” no indican estados fisicos o psiquicos
particulares, sino que los valores de un codigo: la enfermedad es el valor positivo de la
distincion y la salud el valor negativo, aquella distincion reflexiva contingente, es decir, la
idea de que también podria ser de otro modo (Kudsen y Vogd, 2015). Para los médicos

existen muchas enfermedades y una sola salud.

Desde la Teoria de Sistemas Sociales (TSS), la terminologia relacionada a las enfermedades
crece con la medicina, y la distincion de la salud se vuelve al mismo tiempo problematica y
sin significado. Desde la observacion del sistema de la medicina, los sanos ain no estan
enfermos o ya no lo estan, o bien presentan enfermedades que todavia no han sido
descubiertas. Mientras que, cuando los médicos deben verificar de modo diferenciado la
salud (piénsese en el enrolamiento en el trabajo minero o el ejército), lo hacen
tradicionalmente bajo las exigencias de otros sistemas de funcién y no para proveer de

tratamientos (Luhmann, 2015).

Para el lenguaje coloquial resulta extrafio referirse a la enfermedad como lo positivo y la
salud como lo negativo. La comparacion con otros sistemas realza esta extrafieza. En una
comunicacion econdmica, alguien recibe algo solo si paga, no si no paga. Uno intenta hacer
lo que es legal, no lo que es ilegal. En la esfera funcional de la medicina, al contrario, la meta
comun de pacientes y médicos se encuentra frente al lado negativo. La praxis médica se dirige
del valor positivo al negativo. Asi, “desde el punto de vista de lo deseado, la meta es lo

negativo, la liberacion de la enfermedad” (Luhmann, 2016: 141).

El cddigo de la medicina de la teoria de sistemas sociales también ha sido objeto de algunas
criticas, puesto que el dominio del sistema medico es mucho méas amplio de lo que el propio
Luhmann imagind, lo que ha llevado a algunos autores a proponer c6digos mas amplios como
el de obstaculizar/promover salud (Gibson y Boiko, 2012) o el de presencia/ausencia de
enfermedad siguiendo las premisas de la Organizacion Mundial de la Salud (Pelikan, 2007).

Estos codigos cobran importancia cuando se observan los esfuerzos considerables que la

22



sociedad realiza para promover y gestionar la salud de las poblaciones, especialmente en el

area de la salud publica.

Ahora bien, los codigos de la medicina son relativamente estables, pero necesitan de mayor
especificacion. Los programas contribuyen a complementar y especificar el codigo: la
biomedicina, los métodos de diagndstico, rehabilitaciones y recetas constituyen algunos de
sus ejemplos (Luhmann, 2015). Los programas pueden ser revisados, ampliados y olvidados,
permitiendo especificar el uso del codigo y estructurar las comunicaciones de conexion
(Knudsen y Vogd, 2015). De este modo, lo que se observa como enfermedad no se da de una

vez por todas, sino que cambia con el empleo de los programas médicos.

Por su parte, ya que el sistema de la medicina se orienta primariamente hacia el entorno y no
hacia la improbabilidad de la comunicacion, el codigo enfermo/sano no presenta un medio
de comunicacion simbdlicamente generalizado (una estructura particular para probabilizar el
éxito de la comunicacién), sino que su éxito comunicativo se basa en el presupuesto de la
voluntad de cooperar y de un aparato simbdlico, por ejemplo, medicinas con denominaciones
técnicas y precisas o0 prescripciones con dosificaciones exactas para su empleo (Corsi,
Esposito y Baraldi, 1996).

Por otro lado, gracias a la tecnologia genética ha surgido al interior del sistema de la medicina
un codigo secundario que permite tecnificar mejor las codificaciones y abrir nuevos espacios
para la contingencia (Luhmann, 2016). Lo que segun criterios tradicionales era considerado
sano es ahora vuelto a subdividir en genéticamente bueno y genéticamente preocupante
(Luhmann 2015). Las reflexiones en el sistema de la medicina se concentran en enfermedades
que pueden desarrollarse por causas hereditarias. Si la tecnologia genética vuelve a dividir el
valor de la salud a través de su codificacion secundaria, lo mismo ocurre en el valor de la
enfermedad como distincion curable/incurable. Solamente con la ayuda de la medicina
moderna es posible notar con claridad esta diferencia (Luhmann, 2016). Para Luhmann
(2016), esta codificacidn secundaria para el sistema de la medicina supone que se vuelva muy
dependiente de otros sistemas parciales, y en relacion con cada uno de los lados de la
distincion en cada caso. Asi, en el caso de las enfermedades diagnosticables genéticamente,

los problemas derivados de un caso afirmativo no son sélo exclusivamente médicos, sino que
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también presentan componentes politicos, juridicos, etc. Asimismo, es muy distinto conducir
a un paciente si la enfermedad es incurable, y en correspondencia se produce la reaccion de
un circulo social mas amplio, como son los beneficios sociales, plazas de aparcamiento,
comprension para excepciones variadas y ajustes problematicos con arraigadas expectativas
normales. Por el momento, desde una perspectiva socioldgica, la cuestion fundamental es si
la tecnologia genética implica una tecnificacion del cédigo o si, al contrario, corresponde a
una de las nuevas formas de intervenciones en el cuerpo (Baraldi, Corsi y Esposito, 2021).

Las interdependencias entre el sistema de la medicina y otros sistemas parciales son
importantes para la reproduccion del primero. Parece claro que el sistema médico posee
muchos vinculos con la politica, la economia, la ciencia, el derecho y la educacion, entre
otros: el sistema para el tratamiento de la enfermedad necesita de decisiones politicas,
financiamientos, conocimientos cientificos, regulaciones juridicas y formacion educativa
(Martini, 2015). Desde la teoria de sistemas sociales, estas interdependencias no anulan la
autonomia del sistema, si bien pueden intervenir comisiones éticas, sacerdotes,
organizaciones laborales, etc., la construccion de la enfermedad junto con el diagndstico,
tratamiento, informacidn y consejos clinicos contindan siendo una materia del sistema de la
medicina (Luhmann, 2016).

Organizaciones como sistemas sociales

La atencidn primaria de salud constituye una de las principales respuestas organizadas para
enfrentar los problemas que se asocian al modelo médico hegemdnico (la asimetria, el
individualismo y el biologicismo, son algunos de sus rasgos) (Menendez, 2020), como
también al problema de la eficacia y el gasto que se manifiesta en el sector salud, mediante
la provisién de servicios integrales y accesibles para resolver la mayoria de las necesidades
de salud de las personas (Pagnamento, 2008). Para su funcionamiento, esta estrategia requiere
de un modus operandi dirigido a la coordinacién y orientacion de sistemas organizacionales
autonomos con un grado suficiente de coherencia (Wilke, 2016), para dar respuesta a las
necesidades de salud derivados de la observacion y comunicacion que se hace al interior de
la sociedad. La atencion primaria, de este modo, es una correlacion de distintas

organizaciones médicas que se orientan hacia dentro y hacia afuera de su entorno para

24



alcanzar los objetivos e intereses requeridos para dar solucion a los problemas sanitarios de

una poblacion.

Las posibilidades de la atencidén primaria estdn dadas por organizaciones meédicas que
proceden del interior de la sociedad, las cuales emergen luego de diferenciarse de su entorno
con la definicion de sus propositos y la sostenibilidad de acciones que los reafirman o
especifican (Arnold-Cathalifaud, 2014). Las organizaciones, desde la TSS, corresponden a
sistemas sociales constituidos a traveés de comunicaciones en forma de decisiones que se
entrelazan continuamente (Rojas, 2017). Las decisiones son un tipo especial de
comunicacion, especificamente, comunicaciones inherentemente paradogjicas que intentan
seleccionar una determinada opcion al mismo tiempo que comunican alternativas descartadas
que podrian haber sido seleccionadas en su lugar (Grothe-Hammer, 2022). Mediante
decisiones, las organizaciones pueden absorber la incertidumbre del entorno y producir una

“interna”, a la vez, que esta incertidumbre autoproducida demanda de nuevas decisiones

(Arnold-Cathalifaud, 2008).

Puesto que las organizaciones no pueden incorporar a plenitud la complejidad de sus
personas-miembros sin ver colapsada su propia viabilidad, fijan fronteras entre quienes seran
0 no incluidos como miembros para mantener sus operaciones (Arnold-Cathalifaud, 2014),
predominantemente por medio de reglas de admision que pueden determinarse por
contrataciones de personal o especificando sus roles (Baraldi, Corsi y Esposito, 2022). En
este sentido, la integracion de las personas siempre es parcial y esta definida conforme reglas
selectivas que se remiten a las decisiones organizacionales sobre su inclusion o exclusion.
Por ejemplo, si uno entra a un hospital, sin ser parte de ella e intenta iniciar cualquier tipo de
trabajo, como prestar una atencion médica o utilizar un artefacto, podra tener un éxito muy
limitado. Independientemente de las caracteristicas propias de la organizacion, pronto
quedara claro que uno no pertenece a la organizacion y, por tanto, no podra intervenir

directamente en las operaciones del sistema (Opazo y Rodriguez, 2017; Luhmann, 2010).

De esta manera, mediante criterios de requisitos, competencias, roles y aportes, se reducen
las posibilidades disponibles individualmente para alinearlos con el cumplimiento de los

objetivos organizacionales. Asimismo, la organizacion asigna responsabilidades de decidir a
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ciertos individuos, especificados por su alcance y ambito de competencia. Esta especificacion
de posibilidades de decision actta por medio de premisas decisionales, las cuales restringen
de manera diferenciada el &mbito en el cual en ocasiones se puede elegir (Ortiz, 2016).

Las premisas decisionales pueden presentarse mediante programas con base a los cuales la
organizacion se proporciona un marco para evaluar la correccion de las decisiones. Un
programa limita las posibilidades de comunicacidon, por ejemplo, estableciendo metas para
alcanzar en el futuro (programacion por metas) o proporcionando desde el inicio las
condiciones que deben cumplirse en caso de que se requieran tomar decisiones

(programacion por condicionamiento) (Baraldi, Corsi y Esposito, 2022).

En otra forma, las premisas decisionales se restringen a través del establecimiento de vias de
comunicacion que dan a las decisiones un efecto vinculante (Grothe-Hammer, 2022).
Definen quién se debe comunicar con quién y quién puede dar Ordenes a quién. La
estructuracion jerarquica es el caso mas tipico en el cual las organizaciones se diferencian
internamente: la selectividad de las decisiones esta guiada de tal manera que no tenga efectos
sobre toda la organizacion (Baraldi, Corsi y Esposito, 2022). Mediante la estructuracién de
la organizacién se vuelve claro qué secuencia comunicativa puede tener la decision y se

pueden establecer expectativas atendibles para los miembros.

Las premisas también estan vinculadas a las personas que son miembros de la organizacion.
Aunque el rol particular ya limita lo que cada persona individual pueda decidir, las
caracteristicas personales pueden hacer que dichas limitaciones se vuelvan mas selectivas de
lo previsto. Esto puede identificarse, por ejemplo, en la carrera individual, con sus contactos
profesionales y las habilidades particulares, o en la reputacion que un individuo ha adquirido
por medio de su experiencia y formacion personal (Baraldi, Corsi y Esposito, 2022).

Ahora bien, el enfoque sistémico constructivista usualmente conceptualiza a las
organizaciones “dentro de” o “en” dmbitos sociales particulares. Ocurre, por ejemplo, con la
identificacion de los partidos politicos al interior del sistema politico, los hospitales en el
sistema de salud o las escuelas en el sistema educativo (Pinilla, 2014). Estos “tipos ideales”

son denominados por Andersen (2001) como “organizaciones monofonicas”, puesto que su
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operar en base a decisiones, presenta una codificacion primaria que regula y dirige las
comunicaciones restantes. Sin embargo, el marco reproductivo de una organizacién, como el
de una organizacion médica, no puede verse como idéntico al entorno funcional en cuestion
(Vogd, 2015). Mas bien, es de esperar que existan tensiones dentro de las organizaciones
entre la racionalidad deliberada y la del sistema. Visto empiricamente, las organizaciones
representan mas bien un punto de encuentro de sistemas funcionales. Son consideradas como
“organizaciones polifonicas” por su vinculacion a distintos sistemas funcionales y codigos

sin que exista una jerarquia predefinida entre ellos (Andersen, 2001).

Estos nuevos tipos de regulacién pueden crear vinculos mas estrechos entre observaciones
que anteriormente so6lo estaban conectados de manera flexible. En una organizacion médica,
por ejemplo, se pueden introducir nuevos tipos de financiamiento en un intento por establecer
relaciones entre las decisiones médicas y las consideraciones financieras. Pueden instituirse
reformas con miras a forjar vinculos mas estrechos entre el tratamiento, la economizacion y
la satisfaccion del paciente. Las organizaciones médicas pueden importar o inventar nuevos
tipos de autoobservacion adaptandose a areas especificas como las finanzas, leyes,
prevencion y calidad. Las reformas no niegan ni anulan los diferentes contextos, pero si los

acercan en el sentido de que se vuelven més relevantes entre si (Knudsen y Vogd, 2015).

Sistema técnico

Los sistemas sociales involucrados en el cuidado de la salud, también requieren de la
introduccidn de sistemas técnicos para su reproduccién. Un sistema técnico, del cual se puede
indicar que reside su cualidad de tecnicidad, corresponde a una maquina abierta que preserva
un cierto margen de indeterminacion, el cual le permite ser sensible a la informacion del
entorno en que se encuentra. Desde esta premisa, se desplaza la idea de que es el automatismo
el grado mas amplio de tecnicidad, propio del desconocimiento de las maquinas, sino al
hecho de que puede regular las sefiales que recibe del exterior sin perder su funcionalidad,
esto es, sin dejar de ser un sistema (Simondon, 2018).

El conjunto de maquinas abiertas supone al hombre, en palabras de Gilbert Simondon, como
el organizador permanente, como el intérprete viviente de todas las maquinas entre si

(Lindberg, 2019). Asi, lejos de ser el supervisor de un grupo de maquinas esclavas o de
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sentirse amenazado por ellas, el individuo y, afiadiremos la sociedad, tienen como funcion
ser el medio coordinador e inventor de las maquinas que estan a su alrededor. Se halla entre
las maquinas que operan con él. Con estas nociones se busca romper con la relacion de
ajenidad y desconocimiento del individuo hacia el sistema técnico fundado en la
instrumentalizacion y aparente neutralidad, para indicar que “lo que reside en las maquinas
es la realidad humana, el gesto humano fijado y cristalizado en estructuras que funcionan”
(Simondon, 2018: 34).

Por medio de este margen de indeterminacién, y no por automatismo, los sistemas técnicos
pueden ser agrupados en conjuntos coherentes e intercambiar informacion entre si por medio
de un coordinador que, como se ha indicado, es el intérprete humano. Incluso cuando este
intercambio de informacion es directo entre dos maquinas, el hombre interviene regulando
el margen de indeterminacion a fin de que se adapte al mejor intercambio posible de
informacion (Rodriguez, 2018). Lo contrario sucede con una méaquina completamente
definida, cerrada en si misma, que estd desprovista de sensibilidad. El automatismo, por
tanto, no hace a la maquina mas perfecta, puesto que se imposibilita el margen de maniobra

necesario para que el entorno se relacione con ella (Torrents, 2013).

A partir de lo anterior, se podria concluir que los sistemas técnicos u objetos técnicos son
implicitamente construcciones sociales, puesto que son construidos en la sociedad y su
elaboracidn son motivados por intereses que surgen al interior de la misma sociedad. La clave
estd en admitir que un objeto técnico no puede existir sino adaptandose a las condiciones
sociales, pero, a su vez, aquello a lo que se adapta no algo en si mismo social, sino que es

esencialmente técnico (Rosso, 2020).

El sistema técnico es el resultado de un proceso de diferenciacion y concretizacion.
Evoluciona adquiriendo una mayor coherencia interna y amplia su relacion con el entorno
(Gavarini, 2015). El objeto técnico, al concretizarse, deja atras su caracter artificial (aquel
objeto que requiere de la mano humana para corregir y/o proteger su existencia) (Rodriguez,
2018), logrando mayor apertura para el intercambio de informacion con aquello que le rodea.

Deviene cada vez mas compacto, sinérgico, autorreferencial y autoconsistente, acercandose
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al modo de existencia de los seres vivos, pues acredita un régimen organico de

funcionamiento, pero no idéntico a él (Perente, 2018; Heredia, 2022).

Para Simondon (2018) caracterizar la concretizacion conlleva una serie de rasgos: tiende a
unificar el objeto técnico consigo mismo y a volverlo en un sistema cada vez mas coherente;
progresa por la redistribucion interior de las funciones en unidades compatibles,
reemplazando el azar; implica una especializacion que no amontona funciones aisladas, sino
que articula grupos sinérgicos de funciones; y se optimiza la organizacion de los

subconjuntos funcionales en el funcionamiento total.

Si bien el objeto técnico tiende al modo de existencia de los sistemas organicos, no significa
que sean idénticos. Su aproximacién tendencial se efectla en rasgos particulares. El objeto
técnico no se presenta como una maquina plenamente determinada y especializada para
cumplir con un fin delimitado. Por el contrario, al presentar un margen de indeterminacion,
lo dota de versatilidad y plurifuncionalidad. Al igual que los seres vivientes, los objetos
técnicos concretizados evitan una sobreadaptacién que los conduce pronto a una
desadaptacion (hipertelia), siendo capaces de funcionar en distintas condiciones de existencia
y lidiar con el entorno cambiante (Heredia, 2022). En este sentido, los objetos técnicos
tienden a constituir un “medio asociado”, a la vez interno y externo a ellos, capaz de
relacionarse con otros objetos técnicos y con el entorno que incluye las condiciones
materiales y a la sociedad, como componente de su propio funcionamiento (Linderberg,
2019).

Expectativas sociales

Las expectativas corresponden a condensaciones de referencia de sentido que indican como
se construye una determinada situacion y lo que se espera de la misma. Su funcion es
proporcionar una orientacion relativamente estable a la comunicacion y el pensamiento, a
pesar de la complejidad y contingencia del entorno (Baraldi, Corsi y Esposito, 2021). Bajo
esta premisa, las expectativas conforman las estructuras de los sistemas psiquicos y sociales,
puesto que permiten darle estabilidad y continuidad a la selectividad de estos sistemas y

mantienen abierto un horizonte de posibilidades (Corsi, Esposito, y Baraldi, 1996).
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Las expectativas se forman seleccionando un namero limitado de posibilidades respecto del
cual se puede orientar un sistema. La seleccion se lleva a cabo mediante la condensacion de
referencia de sentido, la cual conforma una expectativa. La condensacién se produce
mediante una generalizacion de sentido, que permite el mantenimiento de las identidades
independiente de las especificidades (Corsi, Esposito, y Baraldi, 1996; Galaviz, 2021), es
decir, que aquellas identidades que condensan expectativas pueden mantenerse en el sistema
maés alla de un acontecimiento Unico. La condensacion de las expectativas presenta una doble
funcidn: seleccionar un dominio general de posibilidades para luego mantener la complejidad
en forma reducida y utilizar generalizaciones de significados mas alld de una situacién

especifica (Baraldi, Corsi y Esposito, 2021).

Esta doble funcion presenta consecuencias socioculturales al orientar la conducta y la
interaccion entre personas que pertenecen a una sociedad especifica. Cada grupo delinea las
expectativas y, a su vez, influyen en la reproduccién de los parametros sociales. Asi, quienes
forman parte de una sociedad participan en la interaccion y en la estabilizacion de estructuras
que organizan al sistema autopoiético (Galaviz, 2021).

Las expectativas pueden ser construidas en referencia a identidades estables, como los
acontecimientos, valores, objetos, conceptos, normas y también en relacién con otros
individuos, los cuales presentan una capacidad de selectividad propia. Por medio de las
expectativas, es posible ordenar situaciones de doble contingencia entre Alter y Ego: Ego
espera que Alter actle de determinada manera y, asi, puede comprender la orientacién de
Alter y, por tanto, orientar su propio actuar (Baraldi, Corsi y Esposito, 2021). Dependiendo
de la manera en cOmo eventualmente se actualiza una operacion, Alter y Ego pueden variar
los estimulos para la construccion de sentido y también la semantica con la que registran,

organizan y son accesibles determinadas expectativas y experiencias (Zamorano, 2019).

Las expectativas de expectativas (0 expectativas reflexivas) son las Unicas estructuras
posibles al interior de los sistemas sociales. Con ellas es posible coordinar la seleccion de
otra parte de la comunicacion, lo que permiten la autopoiesis de un sistema social. En

situaciones donde estd presente una alta complejidad, es esperable que las expectativas
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puedan verse decepcionadas. La decepcion tiene por funcion tratar lo que sorpresivamente
acontece en el entorno, en particular en las situaciones de doble contingencia, donde un
sistema puede transformar la complejidad en decepciones y afrontar las situaciones que se
presentan en su entorno (Corsi, Eposito y Baraldi, 1996). Para tratar las decepciones, la
sociedad dispone de dos formas de expectativas: las cognitivas se adaptan frente a un
acontecimiento, mientras que las expectativas normativas realizan la accion inversa (Galviz,
2021), esto es, sosteniendo la expectativa a pesar de la decepcion e insistiendo en una
conducta de expectativa (Luhmann, 1998, citado en Pignuoli, 2019). En el primer caso, el

sistema aprende y en el segundo caso, el sistema no aprende.

El proceso para estabilizar las expectativas requiere de la toma de conciencia de que ha
acontecido una decepcion. Para ello, se realiza una reflexion que es posterior al
acontecimiento (Figueroa, 2015, citado en Galaviz, 2021), que determina cual ha sido la
expectativa defraudada. Mediante esta ponderacion es posible adaptarla o adaptar la
situacion. En ambos casos, sera requisito que la decepcion no pertenezca a la estructura de la
expectativa, a pesar que exista la posibilidad de operacion frente a la decepcidn que le permite
establecer una continuidad para reducir la incertidumbre (Galaviz, 2021). Para Luhmann
(2013) cada sistema social establece cierto volumen de carga de decepcion acorde al nimero
de alternativas factibles, de esta manera, los sistemas que cuentan con un abanico de
alternativas exigen también modelos de expectativas mas abstractos y, por ello, mas elasticos,

los cuales permiten estabilizar de manera mas eficaz situaciones de decepcion.

Acoplamiento estructural

El acoplamiento estructural refiere a la dependencia reciproca entre un sistema clausurado y
su entorno (un conjunto de sistemas), el cual puede ser distinguido por un observador si toma
como referencia basica la diferencia entre Sistema/Entorno (Luhmann, 2020). El sistema,
aunque todo el tiempo se autorrefiere a si mismo, necesita introducir comunicaciones de su
entorno que contribuyen a que dicho sistema continte operando. Esto significa que el sistema
no puede desatenderse del exterior, puesto que, si eliminase todo tipo de vinculos con su
entorno, el sistema pondria en riesgo su adaptacion eficaz y, en dltima instancia, podria

provocar su propia autodestruccion (Hgjlund y la Cour, 2015).
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De lo anterior se desprende que todos los sistemas requieren de presupuestos factuales de su
entorno, es decir, presuponen de materialidades necesarias para su existencia. Por ejemplo,
la reproduccion de la comunicacion necesita de un ambiente fisico compatible con ella y la
reproduccion de organismos, de la disponibilidad de sistemas psiquicos para que puedan

participar en la comunicacion, etc. (Corsi, Esposito y Baraldi, 1998).

A través del concepto propuesto por Maturana y Varela, se indica que el acoplamiento
estructural se encuentra de modo ortogonal en relacion a la autodeterminacién del sistema
(Rodriguez y Torres, 2003; Luhmann, 2007). Esto quiere decir que, aun presuponiendo
elementos del entorno necesarios para la autopoiesis de determinado sistema, el sistema no
puede condicionarse reciprocamente. El entorno puede afectar al sistema Unicamente
mediante irritaciones (estimulos o perturbaciones) que son reelaboradas por el propio sistema
(Baraldi, Corsi y Esposito, 2022). Es el propio sistema el que determina qué puede irritarlo
y qué no (Knudsen, 2007). Mas especificamente, las irritaciones son construcciones internas,
resultado de la confrontacion de eventos con las estructuras propias del sistema. Por tanto,
no existe ninguna transferencia de irritacion del entorno al sistema, sino que se trata de una

autoirritacion posterior a los influjos provenientes del entorno (Torres, 2002).

Ahora bien, mientras se admita la autonomia de los sistemas, los acoplamientos pueden
adoptar una gran variedad de formas, en la medida en que sean compatibles con la autopoiesis
de los sistemas. El acento esta puesto, entonces, en la compatibilidad (Torres, 2002). Todo
acoplamiento busca una compatibilidad, es la I6gica con la que puede inscribirse en el mundo
y con el cual los distintos sistemas pueden realizar sus funciones. El acoplamiento estructural
permite formalizar aquella relacién compleja que existe entre el sistema y su entorno. Esto
quiere decir que en el acoplamiento se encuentran establecidos los elementos que volveran
exitosa una comunicacion entre sistemas (Jiménez, 2013). En si mismo, el concepto de
acoplamiento estructural debe entenderse como un encabezamiento de diferentes soluciones
a un mismo problema abstracto. Esto es, como es que diferentes sistemas pueden
relacionarse, de qué manera se influyen mutuamente y como estas relaciones co-emergen
(Knudsen, 2007).
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CONSIDERACIONES METODOLOGICAS

La metodologia de la presente propuesta de investigacion corresponde a un enfoque de tipo
cualitativo. Desde las ciencias sociales, esto hace referencia a una serie variada de métodos,
técnicas, procedimientos y herramientas que se caracterizan por el objetivo de comprender
en profundidad un reducido numero de casos y no abarcar una gran cantidad de datos en
basqueda de leyes generales, asi como también en dedicar mayor preocupacion a la
complejidad, la latencia y la contingencia de las interacciones y atributos, en lugar de reducir

la informacion a variables numéricas y sus correlaciones (Urquiza, Billi y Leal, 2017).

Al atender la complejidad de un fendbmeno en su instancia concreta, la persistencia de que la
realidad es alcanzable a partir de separar el sujeto del objeto de la investigacién es puesto en
cuestion (Besio y Pronzini, 2005). Mas bien, desde el enfoque cualitativo se reconoce que el
papel de quien investiga es necesariamente “mas permanente y hay un involucramiento de
los sujetos con influencias mutuas, que los modifican” (Schettini y Cortazzo, 2015, p.20).
Asi, se abandonan las pretensiones de un conocimiento objetivo de la realidad en favor de
poner mayor atencion a las distinciones que se aplican al momento de observar distinciones
que se vuelven puntos ciegos de tales observaciones (Arnold, 2008). El doble pliegue del
sujeto (observador), que indica desde sus propias distinciones, responde sus propias
preguntas y aplica sus propias reglas, es lo que la metodologia cualitativa debe resguardar.
Destacamos que los estudios cualitativos se describen como idéneos para abordar lo que tiene
forma propia, es decir, que pueden describirse como un orden que es autorremitido (Canales,
2006).

El enfoque adoptado por la presente investigacidn corresponde a una perspectiva etnogréafica.
De manera general, se puede definir como una descripcion de lo que hacen los grupos desde
su propia perspectiva. Esto quiere decir que a un enfoque etnografico le interesan tanto las
practicas (lo que hacen las personas) como también los significados que estas practicas
asumen para quienes las realizan (la perspectiva de las personas sobre estas practicas). La
descripcion de la articulacion de las préacticas y significados no tiene por propdsito traducir
Su preocupacion por encontrar incongruencias, sino responder a las expectativas que subyace

a la etnografia al considerar que los niveles de la accion y la reflexion sobre la accion, aunque
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se tensionan, son importantes cuando se trata de observar la vida social en particular
(Restrepo, 2016a). Este enfoque, por tanto, permite centrar la observacién en aquellas

manifestaciones de las estructuras latentes que operan en el contexto que se esta analizando.

De manera particular, este trabajo reconoce los aportes de la tecnografia o etnografia de la
tecnologia (Jansen y Vellema, 2010). Dicha propuesta deriva de la etnografia utilizada en las
ciencias sociales con el propoésito de describir la interaccion entre las personas y los
artefactos. Su principal objetivo es facilitar la investigacidn sobre las configuraciones, uso e
impactos de las tecnologias en situaciones sociales concretas. La tecnografia asume el
proposito de describir las relaciones socio-técnicas desde el punto de vista de cdmo se usan
realmente y contribuyen a dar forma a la vida cotidiana, y no desde la perspectiva de como
se suponen que funcionan (Purdon, 2017). Dentro de la variedad de técnicas que ofrece la
etnografia, en este trabajo se destaca el uso de la observacidn participante y las entrevistas

semi-estructuradas.

Técnicas de produccién de la informacion

La observacion participante es una de las técnicas etnograficas mas utilizadas y referidas en
el trabajo de campo. Segin Rosana Guber, esta técnica “consiste principalmente en dos
actividades: observar sistematica y controladamente todo lo que acontece en torno del
investigador, y participar en una o varias de las actividades de la poblacion” (Guber,
2011:52). Bajo esta nocidn subyace su alcance, mediante la presencia de quien investiga se
puede observar y registrar desde una posicién privilegiada el modo en gue se hacen las cosas,
quiénes las realizan, donde y cuando. Ser testigo de aquello que la gente hace permite
observar de primera mano las dimensiones fundamentales de aquello que interesa de la vida
cotidiana (Restrepo, 2016a). Lo interesante de la observacion participante es su doble
ejercicio etnografico: mientras que la observacion sugiere distancia, la participacion sugiere
proximidad (Pereiro, 2012). Esta doble condicidn implica un aspecto favorable para quien
investiga y su capacidad de comprension “/o distante se hace familiar (participacion) al
tiempo que aquello que se comprende se contextualiza en una compleja red de relaciones,
situaciones y posiciones que suelen escapar a los miembros de esa sociedad (observacion)”

(Rastrepo, 2016a:40).
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Asimismo, se emplea la entrevista semi-estructurada para la produccién de informacién. Para
ello, partiremos detallando que la entrevista declara una ignorancia metodoldgica consciente
por parte de quien entrevista que, lejos de suponer que conoce, por medio de observar el
comportamiento de los otros, se compromete a preguntarselo directamente a los interesados
de forma tal que estos puedan comunicarlo y expresarlo en sus propios términos y con la
adecuada profundidad para lograr captar la riqueza de sus indicaciones sobre el mundo (Ruiz,
2012). En especifico, la entrevista semi-estructurada (Trindade, 2016) permite que los
entrevistados puedan ser expuestos mediante un guion, pero con la libertad en los ejes que

guian sus respuestas, sin forzar el orden de las preguntas.

Para que una entrevista con estas caracteristicas sea posible, se adoptaron los criterios
propuestos por Flick (2007). Estos criterios incluyen la ausencia de direccion, es decir,
abstenerse de imponer el marco de la conversacion, esto requiere que el investigador analice
su presencia y las condiciones en que se produce la entrevista; el criterio de especificidad,
que busca que la entrevista debe poner de manifiesto los elementos especificos que
determinan los significados de una distincién para el entrevistado, evitando declaraciones
generales; y el criterio de amplitud, que tiene por objetivo asegurar que todos los aspectos
relevantes para la pregunta de investigacion sean abordados durante la entrevista,
permitiendo la oportunidad para introducir nuevos temas al entrevistado y cubrir el abanico

tematico definido por quien realiza el estudio.

Técnicas de analisis de la informacion

El andlisis de la informacion serd abordado mediante el analisis de contenido. Para Arbelaez
y Onrubia (2014), el proposito de este analisis es lograr verificar la presencia de temas,
conceptos o palabras en un contenido y su sentido a partir de un texto en un contexto. Desde
el anélisis de contenido se hace hincapié en lo importante que es tener en cuenta no solamente
lo contextual sino también las hipdtesis, explicitas o implicitas, y el marco tedrico-conceptual
reconociendo que este conjunto de elementos es lo que les da sentido a los datos. Ademas,
es importante establecer categorias plausibles de ser analizadas a partir de los conceptos y
teorias que guian la investigacién para garantizar la confiabilidad del estudio (Schettini y
Cortazzo, 2015).
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Siguiendo esta propuesta, Diaz (2018) sefiala que existen dos horizontes complementarios
para el andlisis de contenido. EI primero es a través del desarrollo de categorias inductivas,
que implican procedimientos reductivos para establecer criterios de definicion y generar una
categoria central. El segundo horizonte es mediante la aplicacion de categorias deductivas
formuladas desde la teoria, lo que permite asociar estas categorias deductivas con el material
empirico. Este ciclo analitico opera simultaneamente de abajo hacia arriba, reduciendo la
informacion y creando inferencias, y de arriba hacia abajo, formulando hip6tesis que ponen

a prueba el material empirico (Urquiza, Billi y Leal, 201).

De manera complementaria, se emplea el analisis de redes. El andlisis de redes constituye
una perspectiva de investigacion distintiva al interior de las ciencias sociales, ya que se basa
en el supuesto de la importancia de las relaciones entre entidades sociales que interactian y
en las pautas e implicaciones de esas relaciones (Wasserman y Faust, 2013). Siguiendo las
ideas de Decuypere (2019), el andlisis de redes encaja con el enfoque cualitativo, en la
medida que este andlisis permite rastrear los complejos enredos por medio de los cuales se
constituyen practicas especificas. Al analizar las redes, es conveniente considerar ciertas
cuestiones: el contexto que define las relaciones que se presentan, y como en toda relacién
social los integrantes del grupo tienen relaciones entre si de manera directa con algunos
miembros e indirectas con otros miembros; las relaciones que se establecen tienen su propia
I6gica en algunos casos de conveniencia (no conflictivas) y en muchos casos conflictivas; es
relevante la posicion que ocupan los miembros que, en situaciones a ser analizadas, definen
en ciertos casos sus comportamientos que estan vinculados a cuestiones éticas, politicas o

culturales (Schettini y Cortazzo, 2015).

En este trabajo, tanto para el analisis de contenido como para el anélisis de redes se hizo

empleo del software de analisis cualitativos Atlas ti. version 9.

Muestra

Debido a la naturaleza cualitativa de la presente investigacion, el interés radica en la
comprension y profundizacién de la informacidn contenida en los procesos comunicativos al
interior del CESFAM Hualpencillo respecto a la telemedicina en cuidados paliativos. Para

ello, el disefio muestral de este trabajo es de tipo no probabilistico intencional. En este tipo
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de disefios todos los elementos muestrales de la poblacion son seleccionados en funcion de
las caracteristicas de lo que se propone estudiar y puedan aportar la informacion necesaria
segun los criterios e interés del investigador (Ruiz, 2008).

Las 16 personas incluidas en esta investigacion fueron seleccionadas por ocupar distintas
posiciones y roles en relacion a la telemedicina y los cuidados paliativos en el CESFAM
Hualpencillo. Los profesionales de la salud corresponden a: personal directivo del CESFAM;
personal encargado de salud familiar del CESFAM; personal del equipo de cuidados
paliativos y atencion domiciliaria; personal de la unidad de teleprocesos del CESFAM;
personal encargado de sector; e ingeniero responsable de la administracion y mantenimiento
de los sistemas tecnoldgicos. Varias de las personas que componen esta muestra fueron
seleccionadas dado que eran los Gnicos ocupantes al interior del sistema de salud. En la Figura

2 se presenta el perfil profesional de las personas entrevistadas.

Perfil profesional Cantidad de entrevista
Medicina familiar 3
Trabajo social 2
Enfermeria 2
Kinesiologia 2
Medicina general 1
Psicologia 1
Fonoaudiologia 1
Terapia ocupacional 1
Técnico en enfermeria 1
Nutricién 1
Informatica 1
Total 16

Figura 2. Composicion de la muestra

La amplitud de la muestra se definio por medio de la cantidad de unidades minimas basadas

en el principio del punto de saturacion. El punto de saturacion facilita operativamente la
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determinacion del tamafio de la muestra cualitativa debido al examen sucesivo de casos que
cubren las relaciones del objetivo del estudio. De modo tal que, a partir de una cantidad
determinada, los nuevos casos tienden a repetir el contenido del conocimiento anterior
(Mejia, 2000). La saturacién supone que se han definido las pautas estructurales que
subyacen al conjunto de procesos sociales y que los nuevos casos no introducen correcciones

ni complementos a los datos.

Por su parte, las entrevistas realizadas fueron grabadas en audio y posteriormente transcritas
en su totalidad. En cuanto al proceso de observacion, esta estuvo centrado principalmente en
las sesiones de telemedicina de cuidados paliativos. Para ello, se acompafié presencialmente
al equipo del programa de cuidados paliativos del CESFAM en siete sesiones de
teleconsultas, donde se interactud con los profesionales y se tomaron notas en silencio. Luego
de cada encuentro virtual, se efectuaron reuniones con el equipo para profundizar sobre sus
experiencias y el sentido de las précticas observadas. Durante las sesiones de observacion se

hizo registro de notas en un cuaderno de campo para su posterior analisis.

Enfoque ético

La investigacion realizada asume la ética de la investigacion etnografica como aquella
reflexion y posicionamiento asociado sobre el conjunto de principios que orientan las
practicas asociadas con sus diferentes fases (Restrepo, 2016b). Para fines de esta
investigacion, la adopcién de las decisiones de este trabajo adopta el marco ético presentado
por la American Anthropological Association (A.A.A, por sus siglas en inglés), aprobada en
el afio 2012. Este cddigo incluye siete principios que enfatizan en no hacer dafo; ser abierto
y honesto sobre el trabajo que se esté realizando; obtener el consentimiento informado y los
permisos necesarios de las personas; sopesar las obligaciones éticas hacia los colaboradores
y hacia otras partes afectadas; hacer que los resultados de la investigacion sean accesibles;
proteger y preservar la documentacion generada durante el proceso de estudio; y mantener

relaciones profesionales respetuosas y éticas (Sanchez-Carretero, 2014).

Para el desarrollo de este estudio, se solicitaron las autorizaciones correspondientes a la

Direccion de Administracion de Salud Municipal (DAS) de la comuna de Hualpén, asi como
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también a la direccion del CESFAM Hualpencillo, donde fueron presentados los propdsitos

y alcances de la investigacion.

El trabajo se respald6 mediante la aplicacion formal de un Consentimiento Informado (ver
anexo 1). Dicho instrumento se considera un proceso de coordinacién comunicativa que, en
el caso de esta investigacion, contempla la presentacion y propdésito del estudio, la proteccion
de los participantes, la proteccion de la confidencialidad, la voluntariedad de la participacion
y la autorizacion de la utilizacion de citas textuales de las entrevistas, y el ofrecimiento de

conocer los avances y resultados del informe final de la investigacion.

Adicionalmente, este trabajo considera la devolucién de la informacion al CESFAM
Hualpencillo como parte de los principios que guian esta investigacion. Para ello se
identificara la forma méas adecuada de devolver los resultados del trabajo en formatos que

resulten de més facil apropiacion para la organizacion y otras instituciones asociadas.
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Il. RESULTADOS

Capitulo 1. Cuidados paliativos y alivio del dolor en el sistema médico-sanitario

En el presente capitulo, se profundiza en las observaciones medico-sanitarias de los cuidados
paliativos y el alivio del dolor en el contexto de la Atencidn Primaria de Salud. La primera
parte de esta seccidn, comienza con el encuadre politico y legal que llevé a la introduccion
de los cuidados paliativos dentro de la red sanitaria de salud. Luego, se abordan las
referencias que se elaboran en torno a los cuidados paliativos como parte de las actividades
de atencion, los sistemas de evaluacion utilizados para nombrar, categorizar y adecuar los
cuidados segun la complejidad médica, y las observaciones sobre los pacientes, cuidadores
y familias en el contexto de los cuidados paliativos. Ademas, se analiza la renovacion de las
competencias clinicas y enfoques de atencién tanto de los miembros como de la organizacion
sanitaria. Por ultimo, se describen las implicancias organizacionales que la introduccion del

programa de cuidados paliativos universales ha significado para el CESFAM Hualpencillo.

1.1.Cuidados paliativos como politica local

La comuna de Hualpén presenta condiciones politico-institucionales distintivas en relacion
al desarrollo de los cuidados paliativos a nivel de salud municipal. Estas condiciones se
vinculan directamente con el proceso de elecciones municipales del afio 2021, donde el otrora
candidato y actual alcalde de la comuna, Miguel Rivera Morales, propone dentro de su
administracion la implementacion de unidades de cuidados paliativos para los tres CESFAM
dependientes de la Direccion de Administracion de Salud Municipal (DAS). Estos centros
corresponden al CESFAM Hualpencillo, CESFAM La Florestay CESFAM Talcahuano Sur.

El proyecto busca responder a la situacion epidemioldgica de la comuna, donde se observa
que la primera causa de muerte en el territorio corresponde a los tumores malignos con una
tasa estimada de 134,4 por cada 100.000 habitantes (PLADECO, 2021). Frente a esta
situacion, se propone la conformacion de equipos de salud de atencién primaria compuestos
por los siguientes perfiles profesionales: medicina, enfermeria, psicologia, fonoaudiologia,

kinesiologia, terapia ocupacional, trabajo social y técnico en enfermeria, que se encarguen
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de proporcionar los cuidados paliativos a las personas que lo requieran, otorguen alivio en el

dolor y acomparien el proceso de muerte junto a las familias en su domicilio.

La preocupacion por responder a este problema epidemiol6gico también se relaciona con la
experiencia personal de quien fuera candidato comunal. Tal como lo comentan los/as
siguientes informantes: “este programa comunal nace asi, bajo una historia personal que él
(el alcalde) tuvo con su familia. Yo creo que la gran mayoria hemos tenido algun familiar
que ha tenido alguna enfermedad terminal y que nosotros lo hemos visto, sabemos el
proceso” (Profesional de la salud 1), “Yo tenia entendido eso, igual me dijeron que por una
experiencia personal fuerte de él, él quiso que se solucionara de alguna u otra manera, de

hecho, si no me equivoco fue hasta promesa de camparia” (Profesional de la salud 11).

Ambos escenarios conformaron las justificaciones para impulsar el programa de trabajo que
fue construido en colaboracion con un médico de familia de la comuna, quien en calidad de
especialista de APS, mantenia un proyecto piloto de atencion en cuidados paliativos en un

centro de salud. De esta manera lo relata una profesional:

“El estuvo a cargo de esto. Bueno, este era una iniciativa, era un bebé en la cabeza del
médico. Entonces, cuando puede hacerlo, invita a estos equipos a colaborar desde su
experiencia, porque ¢l como médico tiene super claro que ‘esto se hace con todos con todos
vy para todos’, es como un slogan politico. [...] Yo entiendo que es un compromiso del alcalde,
no sé si de campafia, sino que es como un lineamiento de su trabajo, por experiencia me da
la impresion. Pero, si sé que es un compromiso que €l asumid con los cuidadores de las
personas que estaban con dependencia severas, y ahi el doctor, en su mente también tenia lo
de paliativos, entonces se fusiona” (Profesional de la salud 5).

Para los profesionales, el apoyo alcaldicio para movilizar recursos y voluntades resultan
fundamentales al momento de llevar a cabo proyectos de atencion en salud. Si bien la
experiencia previa del médico resulta valiosa para los pacientes y familias, sostener estos
proyectos resulta complejo si no se cuenta con la participacion y gestion de las autoridades

municipales.

41



“Entonces, ahi se armo eso y, claro, tiene que ver con la gestion del alcalde y el apoyo que
élnos da. Y el 'vamos', porque ti sabes que en salud primaria tiene administracién municipal.
Entonces, si €l no nos dice 'vamos', ahi quedamos con las ideas, que es un poco lo que, al
parecer, le habia pasado al doctor antes. Y ahi, luego, esto parte como en enero (del afio
2022)” (Profesional de la salud 5).
En conjunto, estos factores permitieron la implementacion de las unidades de cuidados
paliativos en la APS comunal, comenzando a trabajar en el rea a inicios del afio 2022 gracias
a la conformacion de sus equipos multidisciplinarios en los tres CESFAM de la comuna. Para
ello, se decide localmente que los equipos atiendan de manera conjunta a las personas con
enfermedades oncoldgicas avanzadas que reciben cuidados paliativos y a aquellas personas
en situacion de dependencia severa inscritas en el Programa de Atencion Domiciliaria®
(PAD). La finalidad de esta medida era responder de manera oportuna y coordinada a la
provision de cuidados paliativos en los pacientes del PAD que lo necesiten, ademas de ser

una estrategia para administrar de mejor manera los recursos municipales disponibles.

“...desde la DAS, la DAS asocia PAD-paliativo, lo pone en conjunto mas que nada yo creo
gue por un tema para cubrir el recurso humano y tener recurso humano con jornada
completa de 44 horas. Porque si hubiera sido por separado, hubieran tenido que pedir 22 y
22 (horas). Hoy en dia es asi, los profesionales que estan, estan 22 para PAD y 22 para
paliativo, que nos hemos dado cuenta que no alcanza” (Profesional de la salud 4).

A pesar de la optimizacion de los recursos municipales para hacer posible la atencién
paliativa en la APS, se observa una alta demanda de atenciones médicas, especialmente, de
personas en situacion de dependencia severa en comparacion con los cuidados paliativos.
Esta situacién ha derivado en una falta de disponibilidad de personal de salud y recursos

clinicos, afectando la cobertura y continuidad de la atencion.

“No, eso es comunal para aprovechar el equipo y supuestamente porque no habia tantos
pacientes PAD, pero son muchos. Los paliativos, en realidad, son poquitos, son menos, pero
en si era aprovechar el mismo cupo con los recursos, igual que nos traen, para mantener un

8 El programa de Atencién Domiciliaria esta dirigido a las personas inscritas en un centro de salud de atencién primaria que
se definen en una situacion de dependencia severa segun la aplicacion del indice de Barthel. Este instrumento evalla
numéricamente la funcionalidad de una persona ante las actividades de la vida diaria como comer, lavarse, trasladarse, etc.
Si el puntaje obtenido es igual o inferior a 35 puntos se estima que la persona se encuentra en situacion de dependencia
severa.
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equipo para paliativos, un equipo para PAD. Fue una decision comunal” (Profesional de la

salud 9).
La decision politica local de implementar los cuidados paliativos en la comuna de Hualpén,
revela en primer lugar, como los antecedentes epidemioldgicos en la mortalidad pueden
trasladarse a un terreno de decisiones que favorecen un determinado tipo de atencion, en este
caso, dotando de valor el final de vida como parte del trabajo de cuidado de la APS. En
segundo lugar, se destaca la manera en que las experiencias personales y afectivas de los
lideres politicos pueden influir en la formulacion de politicas publicas en el ambito comunal.
La propia historia personal del alcalde permite activar y movilizar acciones que den respuesta

a la transicion de los tratamientos curativos a los cuidados paliativos.

En tercer lugar, también parece relevante destacar el cdlculo costo-efectividad utilizado en la
direccion de salud municipal. Si bien se introduce una programacién local que busca abordar
necesidades de cuidado especificas, la demanda por atenciones en situacién dependencia
severa demuestran un desajuste en la optimizacion de los recursos que, al dia de hoy, afectan
la provision oportuna de los cuidados desde los equipos Yy, en consecuencia, al acceso de
atenciones en aquellas personas y familias que lo solicitan.

1.2.Cuidados paliativos universales como normativa politico-legal

La preocupacion por la preservacion e intervencion de las condiciones de salud de la
poblacién constituyen objetivos centrales para la actividad politica moderna. Bajo este
encuadre, en marzo del afio 2021 entra en vigencia en Chile la ley que consagra como derecho
el acceso a los cuidados paliativos a todas aquellas personas que padecen de enfermedades
terminales o graves. Esta ley se considera un gran avance en la equidad, ya que su acceso va
mas alla de las enfermedades oncoldgicas garantizadas por el GES desde 2004. El otrora
ministro de salud Enrique Paris, destacd que con esta nueva normativa responden al llamado

de la OMS “a no dejar a nadie atras” en esta materia (OPS, 2021).

Como es posible observar, los cuidados paliativos constituyen una respuesta razonada a los
problemas de sufrimiento y dolor generados por el envejecimiento poblacional, el aumento
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de las enfermedades cronicas y la carga econémica que significan para el sistema sanitario
publico, la persona y su familia. Este avance se vincula a un imaginario ligado al progreso
médico y el control técnico, fomentando asi un enfoque de anticipacion y acompafiamiento
médico del final de vida (Rossi, 2010). En la practica, la introduccion de los cuidados
paliativos universales y el alivio del dolor al interior sistema sanitario, moviliza acciones

dentro de los distintos centros de salud y el compromiso de trabajo de los profesionales.

Cuando entra en vigencia la ley de cuidados paliativos universales, la Direccion de
Administracion de Salud Municipal de Hualpén ya habia puesto en marcha su estrategia dos
meses antes. Hasta ese momento las unidades de cuidados paliativos estaban enfocadas en
dar atencion sélo a pacientes con diagndstico oncologico, sin embargo, la normativa reordena
sus trayectorias de trabajo. Con el programa ministerial se amplian los potenciales usuarios,
incluyendo a quienes enfrentan padecimientos relacionados con enfermedades terminales o
graves (como las enfermedades crénicas avanzadas), asegurando, a su vez, la atencion
temprana y oportuna. De esta manera un profesional de APS explica la interseccion entre

ambas estrategias:

“En la DAS se impulsé este programa de atencion domiciliariay los paliativos, pero a partir
de octubre, septiembre del afio pasado, no me sé bien la fecha, apareci6 algo que es la ley
de cuidados paliativos universales. Antiguamente, era GES los cancer, los oncoldgicos, que
entraban a cuidados paliativos y alivio del dolor. Pero se dieron cuenta que la gente no sélo
muere de cancer y que pueden morir de una insuficiencia cardiaca que esta muy mal
controlada, con dafio hepatico crénico, un paciente que se va a dializar y que, en verdad, va
a fallecer por eso o por alguna otra cosa asociada. Y esta gente estaba muriendo no siempre
en las mejores condiciones. Asi que, ¢qué busco el gobierno con los cuidados paliativos
universales? que ellos también accedieran a los recursos de cuidados paliativos, que entre
ellos estd el manejo del dolor” (Profesional de la salud 10).

Si bien se reconoce la importancia de la implementacion de los cuidados paliativos como una
politica publica que asegura el acceso equitativo y la justicia social a los servicios sanitarios,
algunos profesionales han expresado criticas respecto a la normativa debido a que sus
justificaciones médicas estan centradas especialmente en la reduccién de costos econémicos

que suponen estos cuidados (Pasveer, Synnes y Moser, 2020). La implementacion de esta

nueva politica, basada en la preferencia por el cuidado en domicilio y el apoyo familiar, se
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observa como una oportunidad para administrar eficientemente los recursos médicos, lo que
se representa a través de la “desocupacion de camas clinicas” en los hospitales. De la
siguiente manera expresa una entrevistada la preocupacion del sistema politico por el fin de

vida:

“Igual hay que entender como ciertos paradigmas que estd posicionado aca en la atencion.
Por ejemplo, en si, la ley, el paradigma méas que nada, mas politico o en politicas publicas,
es que el usuario desocupe las camas que estan llenas, que después lo adornen con otras
cosas, que es super lindo. Por ejemplo, que el usuario muera en la casa rodeado de sus
personas, pero esas son situaciones que si podrian pasar, como hay situaciones que no. Hay
usuarios que no quieren morir en su casa y quieren morir en un hospital porque no quieren
dejarle esa carga a su familia. Ahi se relajan y dejan de luchar, por ejemplo. Entonces, como
te venia diciendo, ahi hay un paradigma politico, que es como ver los fondos del Estado,
cémo hacerlo mejor, como estar mejor y qué mejor que en la casa de cada persona. Entonces
hay un ahorro de camilla, de profesional, de recursos, etc.” (Profesional de la salud 13).

Para los trabajadores de la salud, el rol de las politicas publicas no han sido el tnico elemento
clave al momento de implementar transformaciones en el sector sanitario a lo largo del
tiempo, sino que también reconocen el papel de las personas como demandantes de derechos
en salud. En esta l6gica, los usuarios se distinguen como agentes politicos que participan de
las decisiones respecto a su salud, gracias al conocimiento de sus derechos y la exigencia de

los mismos.

“Y eso tiene que ver con las politicas que los distintos gobiernos, de los distintos partidos
politicos han ido implementando a lo largo de los afios y ha significado un avance. Eso es,
por un lado. Por otro lado, también tiene que ver con el conocimiento por parte de la gente
de sus derechos también. La gente ya tiene claro cuales son sus derechos, los exige y eso
hace” (Profesional de la salud 8).
Por otra parte, la entrada en vigencia de la nueva ley representa para el personal de APS una
oportunidad de contribuir al cuidado de las personas, gracias a su modelo de atencion integral
de salud centrado en las personas y las familias, asi como al trabajo de coordinacion en red
que realizan con los demas niveles de atencion. En este sentido, se destaca la capacidad de la
APS para responder a las particularidades del entorno familiar y territorial de las personas,
diferenciandose del enfoque “biomédico” predominante en el ambito hospitalario. Los

profesionales valoran que los cuidados paliativos formen parte de su trabajo, lo que les
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permite concentrar esfuerzos en atender a un nuevo tipo de usuario y brindar

acompafiamiento. Asi lo describen las siguientes entrevistadas:

“Creo que cayo bien paliativos en APS. Fue una buena idea, creo que la implementacion de
la ley fue buena. Entonces viste, a pesar de los diferentes paradigmas de todo, tanto la parte
politica de Estado, los recursos, la parte del hospital biomédica y esta parte de acA méas
integral y paliativo, creo que es como un puente, un puente para que los usuarios y todas las
personas tengamos mejor calidad de vida” (Profesional de la salud 13).

“Me parece fantastico para el apoyo a estos pacientes que, de por si, estan esperando
muchos de ellos los Gltimos dias de su vida. Entonces, me parece super bieny que esté inserta
en la atencién primaria, que a veces viene muy enfocada a la atencién secundaria y cosas
mas de enfermedades crénicas més a la APS, pero no, me parece super bien el insertar y
conocer a estos pacientes” (Profesional de la salud 9).
La valoracion positiva de los cuidados paliativos en la atencion primaria desde el personal
de salud, contrasta con la preocupacién que tienen en términos de cumplimiento de
indicadores sanitarios. La puesta en marcha de la normativa ministerial no sélo implica la
construccion del potencial entorno de los centros de APS (los posibles pacientes y familias,
la organizacion del cuidado, etc.), sino que también el establecimiento de los rendimientos

organizacionales exigidos por parte del Ministerio de Salud.

La preocupacion organizacional también pasa por el cumplimiento de indicaciones, como el
numero de pacientes registrados, nimero de controles de salud, nimero de aplicacion y
resultados de escalas de evaluacion, entre otros, requeridos en los sistemas de registro
estadistico mensual (REM). Cumplir con el rendimiento segun la “meta” trazada se observa
como una situacion compleja de conseguir para el CESFAM, debido al insuficiente personal
disponible y la doble presencia que mantienen los profesionales en los programas de cuidados
paliativos y atencion domiciliaria que cuenta con sus propios rendimientos estadisticos. Es
interesante notar como el cumplimiento del propdsito originario de la normativa, brindar
cuidados paliativos, se desplazay concentra, especialmente, en la fijacion de los rendimientos
gue se trazan y aceptan para la propia organizacion (Arnold-Cathalifaud, 2014). De la

siguiente manera lo describe una entrevistada:
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“Entonces, necesitamos ver el equipo porque ahora, como cuidados paliativos universales
viene como programa. Vamos a tener mayores exigencias, tenemos que completar
estadistica, todo lo que son los registros médicos, los REM que se envian. Entonces, vamos
a tener que cumplir seguimientos. Entonces ahora, a nosotros nos deriva el hospital. El
hospital ahora nos va a decir ‘haganse cargo de estos pacientes, controlenlos una vez al
mes’ y todo eso lo tenemos que programar. Entonces, si o si, tenemos que ponern0S de
acuerdo en que, si vamos a dividir la hora, si vamos a seguir con el PAD o0 no. Ahora estamos
trabajando en base al deseo del alcalde, que quiso juntar a los programas, pero sin un
lineamiento directo. Y en eso, nosotros funcionamos asi, pero ahora viene una directriz.
Ahora vamos a tener dos programas, distintos programas para el ministerio” (Profesional

de la salud 1).

Ante la preocupacion por responder a los objetivos e indicadores ministeriales, los
profesionales proponen, como medio para alcanzar las metas sanitarias, el uso de tecnologias
digitales a distancia como la telemedicina o la fonoconsulta. La incorporacion de estas
tecnologias es vista como medios para optimizar los tiempos y cumplir los estandares
autoimpuestos, a pesar que el manejo de los rendimientos constituya una fuente de tensién y
conflicto para sus miembros: “Tengo que rendir, entregar un rendimiento y Si me estan
pidiendo que tiene que ser una mensual, tal vez voy a tener que aplicar un filtro, ver qué es
presencial. No sé por telemedicina, hay cosas que hago por teléfono" (Profesional de la salud
6).

Observado en detalle, las politicas publicas en cuidados paliativos son valoradas por los
miembros de atencién primaria. Estas politicas integran a su quehacer nuevas prestaciones
que comunmente son brindadas desde el nivel secundario. Con ello, esperan responder a las
necesidades de las personas y sus familias, de acuerdo a sus propias capacidades,
competencias, habilidades, recursos y enfoques. Paralelamente a la construccién de los
posibles usuarios del programa, surge la preocupacion por cumplir las metas trazadas por la
institucionalidad de salud. Los rendimientos organizacionales pasaran a evaluarse sobre el
cumplimiento de indicadores numéricos que descontextualizan los modos de operar de los
programas al interior de los centros de salud. Esta situacion es objeto de intranquilidad para
los profesionales ante las posibles sobrecargas de trabajo y consecuencias en el cumplimiento

mensual de los rendimientos comprometidos.

47



1.3.Acompariamiento del final de vida

Consagrados por los poderes politicos y el sistema del derecho, los cuidados paliativos
universales forman ahora parte de una estrategia que garantiza el acceso a la atencién de las
personas, con una preocupacion central por la equidad y la justicia social. Al integrarlos en
las nuevas orientaciones técnicas, las autoridades y equipos de salud buscan dar una respuesta

clara, planificada e integral a las necesidades médicas de pacientes y familias.

Desde el punto de vista de la organizacion sanitaria, los cuidados paliativos universales se
desarrollan bajo un modelo complementario de atencién basado en los niveles de
complejidad de los servicios médicos. Con ello, se busca que cada persona reciba un plan de
cuidados que cubra las necesidades de salud, las que deben ser evaluadas de manera
colaborativa y sistematica por las unidades a cargo. Respecto al abordaje de la complejidad
de los cuidados paliativos, se tiene por objetivo que la atencidn primaria sea protagonista en
la atencidn, sin desmedro que los distintos dispositivos que componen la red apoyen en la

modalidad de atencidn asistencial segun las necesidades y complejidades identificadas.

Los cuidados paliativos en la atencion primaria adquieren una serie de autodescripciones y
autorreferencias especificas, las cuales permiten orientar su funcion y desencadenar una
variedad de préacticas afirmadas bajo las dimensiones relacionales y comunicacionales, los
aspectos clinicos, terapéuticos, y los derechos y elecciones del paciente y su familia. Ademas,
incluyen referencias sobre la organizacién del cuidado sanitario, el enfoque paliativo y

expectativas sociales sobre el proceso de fin de vida.

El acompafiamiento del final de vida es una de las principales actividades que identifican los
profesionales encargados del programa de cuidados paliativos en el CESFAM Hualpencillo.
Esta actividad evoca la posibilidad de establecer un vinculo social especifico en la trayectoria
de la atencion del padecimiento y final de vida de la persona junto con su entorno familiar.
Mediante una relacion cercana se busca asegurar el alivio del dolor y el sufrimiento, asi como
también dar continuidad a la atencion mas alla de los cuidados dados por el entorno

hospitalario. De esta manera describe una profesional las acciones en cuidados paliativos:
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“Lo que se espera es otorgar las prestaciones y mejorar la calidad de vida desde un punto
de vista mas cercano. Que su final de vida sea mejor, mejorar la calidad de vida, no dejarlos
tan solitos. El que cuando tengan visita del hospital en dos semanas mas con el hospital y
cuando vengan las dos semanas me entere que fallecié el paciente. En cambio, con nosotros,
podemos nosotros avisar al hospital que el paciente fallecio, que lo pudimos acompafiar.
Entonces, mejorar como los finales de su vida, apoyar, tener una muerte digna. Los
oncoldégicos son los mas si” (Profesional de la salud 9).
El acompafnamiento para los profesionales es una actividad en la que se comparte con la
persona no solamente desde las l6gicas médicas y razonamientos clinicos, sino que también
incluye esfuerzos persistentes en el mantenimiento y seguimiento de la relacion que apoya el
fin de vida y el proceso de duelo. Cuando los profesionales han desarrollado una relacion
estrecha con los pacientes, posterior al fallecimiento, extienden el acompafiamiento en el

proceso del duelo a los cuidadores y familiares.

“En teoria nosotros llegamos hasta el acompariamiento del duelo, lo hacemos con los
pacientes mas cercanos. Por ejemplo, hay pacientes con los que nosotros estuvimos muy
cerca que si o si ameritan que nosotros los visitemos después. Hay otros que no, que no
tuvieron un transito tan cercano con nosotros. Con los que si tuvimos una cercania, nosotros
lo acompanamos y hacemos una visita posterior” (Profesional de la salud 1).
Por otra parte, el apoyo en la gestion del proceso de final de vida se considera una actividad
complementaria al acompaiiamiento del equipo de salud. En ella, se busca responder a los
requerimientos de pacientes, cuidadores y familias por medio de la coordinacion con las redes
institucionales para el acceso a recursos y asignaciones economicas. Algunas acciones en
esta linea incluyen la identificacion de problemas médicos, beneficios sociales, tramites
legales o funerarios. La preocupacion por atender a estos asuntos se relaciona a las
dificultades que pueden presentar los cuidadores y/o familiares para enfrentar situaciones
complejas durante la etapa de fin de vida de su ser querido. Asi lo explica una profesional

del equipo de cuidados paliativos:

“No se hace solo con la persona, se hace con el cuidador y con la familia, con el que
identifiquemos que esta. Entonces no es s6lo acompafiamiento, sino que es gestion, que eso
también es como lo que yo hago. La gestion, el activar redes, de repente no tienen qué comer
‘oye un informe’ o la persona ya esta que fallece y no tiene mucho (dinero) ‘oye una cita con
la Trabajadora Social de la Municipalidad para la cuota mortuoria’. Son temas de términos
y que nadie quiere abordar, pero hay que verlo, hay que revisar AFP, hay que ver si tienen
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derecho a un cajén y esa es la preparacion para la muerte, desde la gestion. No es sélo

acomparniar, sino que también es gestion” (Profesional de la salud 5).
En el equipo de cuidados paliativos, la preocupacion por mejorar la calidad de vida y la
dignidad de las personas, también se refleja en la creciente atencion prestada al alivio del
dolor y el sufrimiento. A través de la aplicacion de escalas numéricas, instrumentos
largamente empleados en los contextos clinicos para medir la intensidad del dolor fisico en
el paciente, se da visibilidad al cuerpo en el sistema médico (Alonso, 2013) y trazan posibles
abordajes farmacologicos en caso de ser necesarios. En la préactica, la respuesta al dolor y al

sufrimiento moviliza estrategias de accion y compromiso de los profesionales:

“Yo creo que ese es el tema, uno sabe que son pacientes en los que uno tiene que estar
pendiente y que ahora que esté el tema de la muerte digna, si finalmente nosotros lo que
gueremos es que ellos mueran sin dolor. Que vivan hasta lo que tengan que vivir, pero que
vivan sin dolor, nosotros aqui lo que méas nos preocupamos es el tema del dolor y en la unidad
de paliativos del hospital también, es el tema del manejo del dolor. Que, si ellos no tienen
dolor, de alguna forma van a morir bien, si es terrible morir con dolor” (Profesional de la
salud 2).
El tratamiento del dolor fisico recomendado por la OMS y promovida por la guia del
Ministerio de Salud (2022), supone el incremento de la potencia analgésica de la medicacion
de acuerdo a la intensidad del dolor reportada, esta estrategia se basa en la llamada “escalera
analgésica”. En primer lugar, se prescriben analgésicos no opioides (como el paracetamol o
el ketorolaco), en segundo lugar, los opioides débiles (como la codeina y tramadol) y, en
tercer lugar, los analgésicos opioides potentes (como la oxicodona, morfina y metadona).
Estos medicamentos se encuentran disponibles en los establecimientos de salud dependiendo
del grado de complejidad en la atencion, de esta forma, opioides débiles y potentes son
administrados por el hospital, mientras que los analgésicos no opioides los provee la atencion
primaria. Cuando el equipo médico identifica las limitaciones para manejar el dolor fisico de
una persona con la disponibilidad de farmacos existentes en la APS, se da aviso mediante el
uso de dispositivos digitales como una llamada telefénica o correo electrénico a la unidad de
cuidados paliativos del Hospital Las Higueras, referente hospitalario de la red de salud, para

que suministre y ajuste las dosis de medicamentos:
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“Manejamos un poco el dolor, aunque, por ejemplo, nos vemos limitados en el manejo del
dolor porque nuestra canasta de medicamentos es super basica. Entonces nosotros cuando
vemos que no lo podemos manejar, nosotros inmediatamente nos comunicamos con la unidad
de cuidados paliativos. Entonces tenemos como esa cercania de avisar ‘estoy con un
paciente, ¢qué hago?, creo que hay iniciarle morfina’ y entonces me dicen ‘si, ya, nosotros
le vamos a iniciar’, entonces trabajamos de manera consensuada” (Profesional de la salud
1).
La experiencia de trabajar en el programa de cuidados paliativos confiere a los profesionales
médicos las competencias para indicar el aumento del apoyo farmacoldgico en caso de ser
necesario. A pesar de ello, esta percepcion se ve contrapuesta por la formacion y las practicas
médicas aprendidas, las cuales enfatizan en el resguardo de la aplicacion de las dosis de
medicamentos por los efectos secundarios que puede tener sobre el organismo del paciente,
los posibles riesgos de adiccion y tolerancia. En el contexto de los cuidados paliativos, la
controversia de los médicos para el manejo de tratamientos farmacoldgicos toma como
decision Gltima el manejo de sintomas que puedan contribuir en la calidad del proceso de fin

de vida:

“Si pasan siete anos diciéndote que hay que cuidar el rifion o hay que cuidar los efectos
adversos y que esas son las dosis, y después de un dia para otro te dicen ‘dale dipirona no
mas, no importa, tratale el dolor’, igual uno estd como reacio. Uno siempre va a partir de
menos a mas. Si yo antes me preocupaba, como cualquier otro médico se preocupa, no voy
a ocupar tanto analgésico que le puede dafiar un poquito el rifién, ya eso quizas seria como
lo de menos. Obviamente con preocupacion, pero mas si esta en los ultimos dias yo voy a
darle analgesia, sin abusar, obviamente verificando las adicciones y todo eso, pero mas
permisivo con la analgesia” (Profesional de la salud 10).
Las practicas medicas de los cuidados paliativos, como es posible de observar, se distinguen
entre el cuidado y la competencia clinica como aspectos que se entrecruzan e integran
continuamente (Alonso, 2013). La primera se asocia a las actitudes de acompafiamiento y
colaboracion de los profesionales hacia los pacientes y familiares, mientras que el segundo,
al conocimiento y habilidades médicas como la aplicacion de escalas de medicion o
indicaciones de tratamientos farmacoldgicos. La integracion de ambos elementos busca
contribuir a la calidad de la atencion de pacientes y familias que afrontan el proceso de fin

de vida.
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1.4.Categorias nosoldgicas de los cuidados paliativos y alivio del dolor

Parte importante del trabajo en cuidados paliativos se basa en la aplicacién de instrumentos,
guias clinicas y protocolos para determinar la complejidad de los pacientes y establecer
modos de actuacion entre los niveles de atencion primaria y secundaria. La aplicacion de
instrumentos no se limita solo a la toma de examenes y a las muestras corporales, sino que
ademaés implica la existencia de categorias nosoldgicas que permiten a los clinicos nombrar
el padecimiento, evaluar resultados mediante diversas pruebas diagnosticas, y
posteriormente, definir medidas prondsticas e intervenciones terapéuticas (Cambrosio,
Keating, Schlich y Weisz, 2006).

Para identificar precozmente los pronésticos de vida de las personas con condiciones de salud
avanzadas, los profesionales aplican el NECPAL PS (Pregunta sorpresa), instrumento
dirigido a incorporar progresivamente el enfoque paliativo en la atencion de enfermedades
cronicas avanzadas (MINSAL, 2022). Los criterios de dicho instrumento consideran la
evaluacion de la funcionalidad, presencia de enfermedades o condiciones cronicas
avanzadas, demanda de la atencion médica, progresion de enfermedades, y aspectos
psicologicos y sociales. El dispositivo también incorpora una “pregunta sorpresa”, donde los
médicos responden subjetivamente a la pregunta clinica: “;le sorprenderia que su paciente
falleciera en los siguientes 12 meses?”. Si al profesional médico “no le sorprenderia” su
fallecimiento se identifica un NECPAL positivo, mientras que si al profesional le
“sorprenderia” que el paciente fallezca el NECPAL es negativo. Las respuestas dicotdmicas
que provee el instrumento son consideradas Utiles para los equipos clinicos al momento de
discernir sobre el nivel de atencién en el que debe ser atendido el paciente (Rossetti,
Sepulchre, Alvarado, 2023).

“Nosotros tenemos que evaluar, tenemos algunas escalas para determinar si es que van a
ingresar a cuidados paliativos universales, dentro de ellas es el NECPAL con apellido PS,
el PS significa una pregunta sorpresa. Si yo como médico lo veo y digo solo al verlo, incluso
a veces sin saber los antecedentes -obviamente después nos podemos retroalimentar-, pero
solo al verlo, yo digo ‘el paciente puede que no viva mas de un ano’, eso es un NECPAL. Si
yo creo que va a morir dentro del siguiente afio, eso es un NECPAL positivo. Obviamente,
teniendo un antecedente, como si ha tenido x cantidad de hospitalizaciones. También yo voy
a decir si lo veo, esta bien, pero yo sé que como estuvo ayer, igual puedo decir ‘ella va a
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fallecer dentro de un ario’. Asi que yo creo que es un NECPAL positivo. Pregunta sorpresa

positiva” (Profesional de la salud 10).
Como puede observarse, la aplicacion del instrumento NECPAL combina las entidades y
protocolos clinicos con la produccion y evaluacién de los conocimientos medicos al
momento de evaluar las necesidades paliativas. Aunque cualquier profesional puede detectar
un NECPAL positivo, es el médico quien verifica la condicion de salud de la persona, tal
como informa un entrevistado: “Es una clasificacion de qué tan complejo esta el paciente.
Todos lo aplican, claramente el del médico es el valido, entonces uno informa ‘;sabes qué?,
creo que tienes que ir a visitar (al paciente) porque cambio su NECPAL’" (Profesional de la
salud 7).

Existe un segundo instrumento complementario al NECPAL PS, que permite evaluar la
complejidad de los cuidados paliativos. Se trata del IDC-PAL, el cual proporciona categorias
gue toman en cuenta diversos factores, tales como los antecedentes dependientes del paciente
(situacion clinica y psico-emocional), las condiciones de los familiares y del entorno
(presencia de redes de apoyo, familiares competentes para el cuidado, entre otros), asi como
también aquellos que dependen de la organizacion sanitaria (como la disponibilidad de
farmacos, profesionales con competencias para el abordaje de situaciones dificiles, gestion
de instrumentos médicos). Con la valoracion de cada criterio se identifica la situacion de
“altamente complejo”, que requiere de la intervencion de recursos especificos en cuidados
paliativos; “complejo”, en aquellos que pueden o no requerir de la intervencion de atencion
especializada; y “no complejo”, en los pacientes que no requieren de la intervencién de
recursos clinicos especifico (Martin-Roselld, Fernandez-Lopez, Sanz-Amores, GOmez-

Garcia, Vida-Espafa y Cia-Ramos, 2014) y estan bajo el cuidado de la atencién primaria.

Un tercer dispositivo que se despliega en la definicion de la condicion paliativa es la escala
ECOG, donde se objetiviza la calidad de vida de un paciente a partir del nivel de actividad
funcional que presenta: “El otro que utilizamos es el ECOG, que es la capacidad funcional
que tienen los pacientes. Es una escala del 1 al 4. Yo siempre la reviso antes de verla, se me

olvida donde hay tantas escalas” (Profesional de la salud 10).
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Por su parte, para evaluar la intensidad del dolor que reportan los pacientes se aplica la Escala
Visual Analdgica (EVA). Con esta escala los profesionales ubican, en una linea horizontal
de 10 centimetros, expresiones de intensidad de dolor que van de izquierda a derecha, las que
van aumentando gradualmente. Se considera que un dolor es leve si su valoracion es menor
a 3, moderado si puntta entre 4 y 7, y severo si es igual o superior a 8 (MINSAL, 2022).
Aunque el empleo de escala se considera esencial para determinar la intensidad del dolor de
los pacientes, para los médicos su aplicacion resulta controversial debido a que en ocasiones
no confian en la valoracion del dolor reportada por los propios pacientes, afectando el juicio
clinico y las posibles intervenciones terapéuticas. Esta actitud de aprension la explican por
experiencias médicas previas y por la percepcion de que los pacientes podrian fingir sobre el

padecimiento de su dolor.

“Otra escala que se usa harto es el EVA, aunque muy inexacta y la mala costumbre que
tenemos los médicos, al menos yo me incluyo en ese grupo, es que no les creemos a los
pacientes. Por experiencia, por abc motivo, porque igual a veces los pacientes llegan
cantados de la risa afuera y entran a la consulta y dicen ‘me duele 9 de 10°. Y el 9, 10 es un
dolor en que yo estaria pensando ‘quizas le doy morfina para bajar el dolor’, un dolor de
infarto. Pero eso, lo oficial es que nosotros tenemos que creerle al paciente: ‘en la escala
del 1 al 10, ;jcuanto le duele? ;jpoco o mucho?’. Y ahi nosotros podemos ocupar una regla
en qué escala del dolor esté el paciente, ver si puedo escalar mi analgésico. Pero eso lo tengo
que mejorar, no les creo mucho” (Profesional de la salud 10).
El despliegue de este conjunto de escalas ofrece instrucciones detalladas para determinar el
proceso diagnostico de los pacientes que requieren de cuidados paliativos: las preguntas que
se deben hacer, las pruebas que se deben realizar y qué estrategias de cuidado se derivan de
las pruebas anteriores. La bateria de instrumentos aplicados por los profesionales de APS
posteriormente es procesada para determinar el nivel de complejidad del paciente: alta

complejidad, mediana complejidad y baja complejidad.

La informacion producida es ingresada a la plataforma TrakCare, un sistema de registro
clinico electrénico unificado utilizado por la Red de Salud Talcahuano, para luego ser
revisada por la unidad de cuidados paliativos del Hospital Higueras, quienes verifican el nivel
de complejidad médica en los pacientes y deciden respecto al nivel de atencidn que proveera

los cuidados paliativos.
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A pesar de la serie de instrumentos que operan como instructivos para definir el grado de
complejidad, estos también constituyen una fuente de desacuerdo cuando las
categorizaciones no concuerdan entre los establecimientos de salud primario y secundario.
Estas diferencias en el diagnostico se vinculan a la provision de intervenciones especificas,
la disponibilidad de insumos médicos y farmacos disponibles en cada nivel de atencidn, tal

como indica el siguiente entrevistado:

“Nosotros los mandamos con la categorizacion como universal. Y ahi es aceptada por
paliativos y ahi ellos nos los devuelven. Ellos pueden no estar de acuerdo con alguna... Yo
he mandado pacientes altamente complejos y me lo devuelven como no complejo, pero para
mi es complejo. Si un paciente requiere una intervencion para sacar liquido cada dos
semanas para mi eso es complejo, porque es un sintoma gue no responde. Pero ahi hay que
respetar igual la opinion, si son los especialistas” (Profesional de la salud 10).
A pesar del uso sistematico de instrumentos, précticas y performance de los profesionales
para la definicion de los estados de complejidad en los pacientes, también se identifican
momentos de incertidumbre respecto a qué nivel de atencion debe dar continuidad a los
cuidados en aquellos casos registrados como “medianamente complejos”. Para resolver esta
preocupacion, los niveles primario y secundario decidieron aplicar un nuevo criterio que
estructure la actividad médica: los pacientes “medianamente complejos bajos” estaran bajo

el cuidado de la atencion primaria, mientras que los pacientes “medianamente complejos

altos” seran asistidos por el nivel secundario.

“Me acuerdo de ese caso, me acuerdo que era un caso como medianamente complejo y los
casos medianamente complejos, claro, uno sabia que Higueras se iba a hacer cargo de los
altos y nosotros de los bajos, ¢y quién se hacia cargo de los medios? Entonces eso fue una
decisién que se tomd ahora, que nosotros sabemos que es medianamente complejo lo
dividimos en dos: si es medianamente que va a pasar a alto se deriva a Higueras, si se puede
mantener se queda con nosotros” (Profesional de la salud 11).
Si bien hasta el momento s6lo se ha realizado una breve descripcion de los instrumentos
disponibles para realizar evaluaciones diagnosticas, resulta interesante notar la
heterogeneidad de instrumentos utilizados y las pautas de coordinacion que se articulan en el
entorno médico-sanitario para determinar los estados de complejidad de los pacientes que

requieren de cuidados paliativos. En el curso de la elaboracion de los diagndsticos los
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profesionales retnen una serie de indicadores, pruebas fisicas, reportes subjetivos de dolor,
entre otros, que se combinan con las especificidades de cada nivel de atencién y las
negociaciones que sus miembros establecen para dar nombre al diagnostico, organizar los
cuidados y adecuar los tratamientos. En ocasiones, la aplicacion de instrumentos de
evaluacion también son objeto de polémica, especialmente cuando no se confia en las
expresiones de dolor de pacientes o los resultados clinicos no concuerdan con los obtenidos

por el nivel secundario.

1.5.Pacientes, cuidadores y familias

El acompafiamiento cercano que entabla el equipo de salud al momento de proveer los
cuidados paliativos, ha derivado en una serie de observaciones sobre las actitudes,
conocimientos y preocupaciones que viven los pacientes y su grupo familiar. Por un lado,
identifican actitudes de apoyo y agradecimiento de parte de los usuarios por la atencion
recibida, mientras que, a su vez, reconocen la tendencia de las personas hacia la negacion y
evitacion de la situacion que estan viviendo. En términos generales, las personas y familiares
valoran las atenciones otorgadas por el sistema sanitario, ya sea en términos de gestion

clinica, administrativa y soporte emocional.

“Yo creo que se pueden clasificar, por ejemplo, los usuarios paliativos o que estan dentro
del programa paliativo universal, son super agradecidos, super amorosos 0 estan en
negacién. Porque ya al entrar a paliativos el usuario que tiene informacién sabe que ya no
va haber mas quimio, sabe que ya no va haber mas tratamiento para el cancer, el que sabe.
Y el que no sabe ‘no, regio estupendo’, el usuario que no estd bajo ese estigma de
desahuciado, de ese paliativo como algo..., sino como mas atenciones para él en su casa, lo
recibe totalmente diferente” (Profesional de la salud 13).
A través de las visitas domiciliarias, los profesionales buscan comunicar a las familias la
importancia de informar a la persona sobre su situacion de salud, resguardando el derecho
que tienen para tomar decisiones autdbnomas e informadas. El equipo de cuidados paliativos
tiene por objetivo educar a quienes cuidan respecto a la enfermedad, su diagnostico y
procedimientos medicos, asi como en la planificacion anticipada de los cuidados frente a una
muerte esperada. Los profesionales recomiendan a las familias que consideren las

expectativas y preferencias de la persona en la etapa de fin de vida para disminuir la

56



incertidumbre, el desconcierto o la confusion al momento de la muerte. De esta manera, relata

una profesional la preocupacion por orientar las decisiones de los usuarios y sus cercanos:

“Por ejemplo, uno llega a la casa y te dicen: ‘no sabe nada de la enfermedad’. Ya entonces
uno respeta eso, entonces después habla con los cuidadores y les dice la necesidad, que es
un derecho del paciente conocer su enfermedad. Y no es igual, les pregunta a veces a los
pacientes hasta qué quiere saber, porque hay pacientes que de verdad no quieren saber, 0
como también hay pacientes que quiere gue uno les diga todo Entonces ahi uno les va
conversando que es necesario hablar de las situaciones. Hace poquito nos pasé con una
paciente que vivia solay los vecinos la cuidaban, entonces le dijimos que habia que contactar
al familiar para que el familiar le diera el diagndstico, le hablara porque no se lo podiamos
decir nosotros, tenia que ser un familiar, pero ir trabajando eso, comunicar. Ella finalmente
pudo conversar de las cosas que ella queria, dejé el dinero para el tema de su funeral, dejo
encargado su perrito y se pudo trabajar en eso. Entonces nos ha pasado que cuando uno
conversa, los pacientes se hacen conscientes como de la muerte, llega el momento en que son
mas consciente y se van como sin cosas’’ (Profesional de la salud 1).

El uso de estrategias comunicaciones revela lo que Cortovio, Binet, Monteiro y Bras (2021)
distinguen como el “tacto” de los profesionales que brindan los cuidados paliativos. Este
“tacto” se refiere a un conjunto especifico de habilidades mediante las cuales se buscan
combinar los conocimientos médicos sobre las trayectorias de final de vida con las
especificidades de una situacion de relacién directa, no mediada, con el paciente y/o su
familia. El proposito de compartir lo que “realmente esta pasando” con la persona y, como
es de esperar, ajustar las expectativas y coordinar razonamientos sobre el final de vida, se

logra a través de un proceso comunicativo abierto y delicado.

Por otra parte, en su trabajo constante con las familias y cuidadores, los profesionales
destacan las competencias que las personas adquieren durante el proceso de cuidado en el
final de vida. Las experiencias, conocimientos y habilidades que presentan los cuidadores se
distinguen como una expertis, que incluso orienta el trabajo del propio equipo de salud. Asi

lo destacan el siguiente profesional:

“La mayoria de los que estan en paliativos igual conocen como los procedimientos. Estin
altamente informados. Los nuevos ahi como que se pierden un poco, pero los que ya hemos
recibido tienen mucha informacion y resuelven los problemas a veces solos, como que te
orientan a ti. Yo puedo mandar un correo ‘oye, tal situacion, no sé si te llamo’ -’oh si’,
solucionado. Familias expertas” (Profesional de la salud 7).
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Las competencias y habilidades adquiridas por las labores de cuidado incluyen el
conocimiento de la red sanitaria y el manejo de procedimientos médicos como las curaciones
o técnicas de aspiracion de secreciones’. Estas destrezas se relacionan a la larga trayectoria
de cuidado, el acceso a plataformas digitales y a procesos formativos. En ocasiones, cuando
las personas cuidadoras presentan dudas sobre los tratamientos clinicos y los procedimientos
involucrados buscan confirmar sus précticas en el equipo de salud. En palabras de una

profesional:

“Muchos cuidadores aspiran las secreciones a sus pacientes, porque tantos arios de cuidado,
que al final ellos mismos ven en Youtube o le ensefian, o cuando estan hospitalizados y ellos
aspiran a sus pacientes. También hacen curaciones, curaciones que tienen ser estériles y
ellos usan la gasita, el suerito y listo. Y el paciente usted lo ve super bien. A lo mas vienen
para acé a preguntar si lo estan haciendo bien. Son pocos los que dicen ‘no me atrevo’ La
mayoria lo hacen no mas. Y muchos ‘no, es que yo tuve que aprender no mas, tuve que
aprender si o si’, si pasa eso igual” (Profesional de la salud 14).

1.6.Cuidados paliativos y multidisciplinariedad médica

La introduccidn de los cuidados paliativos universales, desde su aparicion en la red de salud,
viene acompafada de una reforma en la organizacion institucional que se define como
abiertamente multiprofesional, basado en el manejo de una amplia variedad de padecimientos
de orden fisico, psiquico, mental y espiritual que se deben atender. Su objetivo es
proporcionar una clinica que tiene por finalidad mejorar la calidad de vida de las personas y
apoyar a sus familiares. En su enfoque, los cuidados paliativos apuntan al desarrollo de una
practica profesional compartida, interdependiente, de caracter transversal y
multidisciplinaria, como también al fortalecimiento y renovacién de competencias para cada
profesion (Rossi, 2010). La responsabilidad y los resultados clinicos, se enfatiza, son
consecuencia de cada miembro que lo compone, como también del trabajo colaborativo del

equipo profesional.

“Lo otro que encuentro que es super bueno, que hace que al fin haya un espacio donde se
trascienda la multidisciplina que hay, trascienda. Por ejemplo, no sé, hay un usuario final

7 La aspiracion de secreciones es una técnica realizada por el personal de enfermerfa que consiste en la utilizacién de un
sistema de presién (sonda) que permite eliminar las mucosidades que obstruyen la entrada de aire de la boca hacia los
pulmones.
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de vida y me sale en el computador ‘este usuario estd en final de vida’. Yo voy a ir a verlo y
yo veo que la TENS fue el dia anterior. Le pregunto a la TENS cémo le fue y ella me empieza
a contar que la persona esta labil, que esta aqui, que esta alla. Entonces sin querer, ya le
tomo la presion, que son cosas de TENS, le hizo las curaciones que tenia que hacerle, pero
aparte dio contencion, aparte prestd ayuda emocional y escucha activa. Y aparte ella me
entregd informacidn a mi, para llegar yo igual con esta sensibilidad que tiene la persona. Y
se entrega de nuevo escucha activa, acompafiamiento que son como cosas que el médico, que
el kine, que los terapeutas a lo mejor no haciamos antes” (Profesional de la salud 13).
El trabajo multiprofesional promovido en la practica de los cuidados paliativos constituye
una oportunidad para facilitar una atencién que integre los aspectos médicos, psicoldgicos,
emocionales y espirituales en la atencion primaria. Las cualidades y desafios que presentan
este tipo de cuidados son observados como una actividad que requiere desplegar practicas
que se ajusten a las personas y escenarios especificos a los que se dirigen (Copelotti, 2023),
considerando los desafios que supone la trayectoria de atencion Asi se refiere una profesional

al abordaje multidisciplinario:

“Pero esto viene a ser el peak de la integralidad, o sea, yo encuentro que realmente es un
grupo de pacientes, sin discriminar a los distintos grupos que hay por distintos motivos, pero
es un grupo de pacientes que te lleva a volcar toda tu capacidad creativa para solucionar
muchas cosas. Es como una puerta que se abre a una cantidad de eventos que vienen después
de eso que es muy completo” (Profesional de la salud 3).
En este pasaje, las consideraciones de los profesionales resuenan con las referencias de
Jeanette Pols (2004), al definir el proceso de cuidado como un enfoque que no supone que
funcione en todas las situaciones ni de la misma forma, sino en el que se exploran diferentes
posibilidades cuando se trata de enfrentar situaciones especificas. El cuidado tiene que ver
mas bien con la improvisacion, la creatividad o el “retoque”, en lugar de aplicar métodos o

seguir sélo las reglas. Los problemas cambian con el tiempo y dependen de todo tipo de

contingencias (Pols, 2004).

El trabajo multidisciplinario en cuidados paliativos también conlleva un cambio en el
enfoque médico convencional, donde la curacion y rehabilitacion, practicas distintivas del
sistema de salud, se desplazan hacia la atencion de enfermedades y padecimientos que

resultan imposibles de curar. Al enfrentarse a la problematica del tipo de tratamiento que
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debe proporcionarse en el contexto de los cuidados paliativos, se requiere de un cambio de
perspectiva que exige la construccién de nuevos significados y practicas en el ambito médico.
Estas practicas incluyen soluciones rapidas, sencillas e instantaneas que toman en cuenta las
situaciones cambiantes y contingentes del estado de salud de la persona, mas alla de los
procesos de rehabilitacion usualmente aplicados en el contexto sanitario. Tal como sefiala

una profesional:

“Entonces, si, la teoria sigue la misma, pero el enfoque, como que la razon de ser, cambid al
cien por ciento porgue antes uno giraba en torno a la teoria, la rehabilitacion y lo que se
cree normalizado y correcto. En cambio, la atencion en paliativos es lo que esa persona
especificamente necesita en ese momento para mejorar su calidad de vida ahora. Entonces
suelen no ser rehabilitaciones eternas, sino que soluciones rapidas, sencillas, cortas, lo mas
automadtica e instantdneas que se pueda” (Profesional de la salud 13).

El cambio del enfoque curativo a lo paliativo en la practica médica implica, a su vez,
readecuar las competencias profesionales de cada integrante del equipo ante la contingencia
que plantean estos cuidados. Estos esfuerzos incluyen una preparacion emocional ante la
frecuente exposicion de los equipos a situaciones de fin de vida; el resguardo en el manejo
de la informacion médica que altera las expectativas de una persona y su familia respecto a
su presente y futuro; el trabajo en la consciencia pronéstica de los usuarios; y la preocupacion
por las preferencias de la persona acerca de la atencion que desea recibir en caso no poder
decidir personalmente. Todas estas dimensiones se observan como nuevas competencias que
no formaban parte de su preparacién profesional previa y actualmente forman parte de un

renovado modo de hacer, asi lo refleja la siguiente entrevistada:

“Me gusta mucho escuchar los nuevos conceptos, la conspiracién del silencio, cosas que me
hacen ruido que antes no me hacian ruido, por ejemplo, el tema de las voluntades
anticipadas. Yo no sé si hace unos cinco afios atras yo hubiese hablado de voluntades
anticipadas con mi familia. Por ejemplo, nosotros es un tema que hablamos de la muerte y
de lo que nosotros queremos si nos morimos, eso jamas. Aqui también con los colegas
nosotros hablamos de eso. Y cosas que nos vemos hablando, nos decimos ‘;de cudndo
estamos hablando de eso?’ porque ya nos vemos, son temas que nos empiezan como a hacer
sentido. Que nos empieza a cambiar. Lo mismo pasa con la gente, hay gente que realmente
no quiere hablar de la muerte” (Profesional de la salud 1).
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Como lo destacan las citas presentadas, el equipo de cuidados paliativos busca desarrollar
respuestas que vayan mas alla de las respuestas fisioldgicas, los procedimientos médicos y el
uso adecuado de las tecnologias, buscando incluir practicas que superen la racionalidad
biomédica (Menesez, 2004), considerando los valores y la subjetividad de los profesionales
involucrados en el cuidado. Al distinguir la apertura y atenciéon comprometida en la
produccion del cuidado no se pretende negar la centralidad que tienen los procedimientos
clinicos, los flujogramas y protocolos que se siguen en una rutina asistencial, sino llamar la
atencion sobre nuevas practicas que estan comdnmente al margen del sistema médico. El
contexto de los cuidados paliativos requiere, ademas, que la provisién de la atencion se base
en el trabajo colectivo de los profesionales con el objetivo de proporcionar una atencién
centrada en las necesidades especificas de los pacientes y sus familias, al mismo tiempo que
promueven la actualizacion y fortalecimiento de los conocimientos y habilidades de cada

profesional.

1.7.Introduccién de los cuidados paliativos en la organizacion sanitaria

Hasta aqui, hemos descrito las actividades que orientan la provision de los cuidados
paliativos en el contexto de la atencién primaria, junto con las herramientas para la
evaluacion y tratamiento que se aplican para atender la trayectoria del final de la vida. Lo
que se presenta a continuacion, corresponden a las apreciaciones y practicas que la
implementacion del programa de salud ha significado para organizacion interna del Centro

de Salud Familiar Hualpencillo.

Para los miembros del CESFAM, la puesta en marcha del programa de cuidados paliativos
universal es recibida como una noticia positiva en términos del impacto que las prestaciones
puedan tener sobre la poblacion usuaria. En este sentido, destacan la oportunidad que este
programa tiene para atender las condiciones de envejecimiento de la poblacion y las
enfermedades crénicas que son susceptibles de requerir cuidados paliativos, asi como a
quienes presentan una situacion de dependencia severa. El siguiente entrevistado sefiala las
expectativas que presenta la politica publica para el entorno del Centro Comunitario de Salud
Familiar (CECOSF), establecimiento dependiente del CESFAM Hualpencillo:
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“Las expectativas son altas, son altas porque nosotros tenemos una poblacion envejecida
aca en el CECOSF Espafia, a diferencia de otros sectores o de otros CECOSF, en que es
todo lo contrario, tienen una poblacion mas joven, con mas nifios, entonces las prestaciones
son distintas. En el caso de nosotros, tenemos poblacién muy envejecida y eso quiere decir
gue tenemos poblacién con patologias cronicas, hartas patologias cronicas. Y desde ese
punto de vista, nos encontramos con un importante numero de pacientes que son
dependientes severos y pacientes postrados. Esos pacientes requieren un apoyo importante
desde su grupo familiar y también desde las redes de salud, tanto primaria como secundaria”
(Profesional de la salud 7).

La relevancia y expectativas que este programa significa en términos de la provision de los
cuidados, contrasta con la preocupacion e inquietud que presentan los profesionales respecto
a los recursos con los que se implementa la estrategia. Se reconoce que la incorporacién de
cualquier politica publica generalmente se desarrolla con los escasos recursos que posee la
organizacion y afectando la distribucidn de las tareas previamente definidas como la dacién
de horas médicas, la disponibilidad de espacios fisicos, entre otros aspectos. De esta manera,
el optimismo por avanzar en la cobertura y acceso a servicios de salud a personas que
requieren de cuidados paliativos, se ve contrastado por la presion que genera el programa
sobre el curso de las practicas al interior del centro. Asi lo grafica la encargada del area de
salud familiar del CESFAM, quien tiene por funcion velar por el cumplimiento de todas las

atenciones dirigidas a la poblacion a cargo:

“Como cada programa nuevo que llega nosotros super contentos, porque podemos otorgar
otra prestacion a los usuarios. Pero a la vez con ansias y con susto porque cada vez que se
otorga o llega algo nuevo para el CESFAM, es con los recursos que tiene cada institucion.
Entonces se promueven mucho las expectativas para algin usuario y en realidad no son asi.
Es complejo. En lo que es paliativo, PAD-paliativo, que estan adosados” (Profesional de la
salud 4).

Por otra parte, al momento de poner en marcha la iniciativa municipal y el programa
ministerial, se produjo un cambio en las dindmicas de trabajo que repercutié fuertemente en
las atenciones que reciben los usuarios con cuidados paliativos. Puesto que se habia

conformado un equipo exclusivo para brindar apoyo clinico, emocional y psicoldgico a los

pacientes y familiares en el contexto de los cuidados paliativos, los demas equipos del centro
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organizados en 5 sectores® (tres sectores se encuentran al interior del CESFAM Hualpencillo,
junto al CECOSF Espafia y CECOSF Parque Central) delegaron gran parte de sus tareas de
cuidado al nuevo equipo. Esto derivo a que en ocasiones no se prestaran los tratamientos e
intervenciones requeridas, afectando la continuidad del cuidado. En palabras de dos

profesionales:

“.. lo que pasa muchas veces es que llegan los cuidadores, entonces los chiquillos (del
sector) ‘ah es PAD, ah es paliativo, que vaya para alla no mas’, pero no es tan asi. Ellos son
pacientes PAD o paliativos, pero no dejan de ser de sector, los controles cardiovasculares
siguen siendo del sector. Entonces de a poquito hemos estado luchando contra eso, porque
era muy facil que mandaran a los pacientes para aca” (Profesional de la salud 14).

“Ellos esperaban no hacer esa atencion, que nosotros viniéramos a reemplazar esa labor,

pero no es la idea, la idea era sumarla. Entonces qué pas6é, como que los sectores se quieren

desligar y eso resta al usuario, la idea es que sume al usuario” (Profesional de la salud 13).
Las razones esbozadas sobre esta situacion estdn dadas por al menos dos factores no
excluyentes entre si: la descoordinacion entre los equipos de atencién devenidas de la forma
en que se estructuran las actividades de la organizacién y la alta sobrecarga en las actividades
gue presentan los equipos de cada sector para otorgar las prestaciones a la poblacién. Por una
parte, se destaca que la puesta en marcha del programa no ha sido informada oportunamente
a los coordinadores de sector y al personal administrativo, tales como las unidades de
informacién al usuario y la unidad de registros de agendas de atenciones con profesional
(SOME). Para revertir esta situacion, la direccion del CESFAM ha realizado reuniones
frecuentes con los equipos de sector e incluso han elaborado flujogramas y protocolos para
guiar la acciéon de todos sus miembros, considerando los distintos requerimientos que
presenten los usuarios. Asi describe una profesional las acciones emprendidas para mejorar

la coordinacion entre los equipos:

“Pero hemos trabajado constantemente en las reuniones y se ha especificado cudles son las
funciones del equipo PAD-PAL, de hecho, tienen un protocolo y un flujograma y qué es lo
gue debe hacer el sector. Entonces ahi falta, yo creo, que educar un poquito mas a los

8 La sectorizacion corresponde a una estrategia de acercamiento a la poblacion usuaria. Comprende unidades geograficas

de la poblacion que constituyen la “poblacion a cargo” de un equipo de salud de cabecera, en torno a la cual se organiza y
desarrolla el trabajo de cuidados.
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chiquillos, porque claro, cuando dicen paciente PAD-PAL ‘ah no, vaya alld’, pero yo
siempre les he dicho a los chiquillos del mesén ‘pero, ¢(qué requiere? ¢qué necesita? Si
necesita que vaya médico, si necesita llevarlo a un control, si es una evaluacion de pie por
ejemplo’, el sector lo coordina. Pero falta constantemente refuerzo” (Profesional de la salud

9).

Por otro lado, esta delegacion de tareas se explica por las altas exigencias en el desempefio
de las actividades de cuidado, el cumplimiento de metas sanitarias y las funciones
administrativas que asumen los equipos. Ante la falta de profesionales, la alta rotacién de sus
integrantes, la escasez de dotacion de horas para controles de seguimiento y los problemas
de espacio fisico para dar cobertura a toda la poblacion a cargo, los equipos de sector vieron
una oportunidad para descongestionar la sobredemanda de sus atenciones. En palabras de la

encargada de la unidad de salud familiar:

“Todos los meses tenemos problemas con las agendas, llega mucha gente, la agenda se abre
mensual, el primer y el segundo dia ya no hay horas, ya no quedan horas de profesionales.
Nos falta espacio, recurso humano, no tenemos la cantidad de recurso humano para la
cantidad de inscritos. Entonces si yo tengo un equipo, si yo estoy en el sector y pienso ‘tengo
un equipo que puede el PAL-PAD’, versus los usuarios que estan reclamando aqui que
necesitan una hora, claramente si tengo un equipo de 44 buta chiquillos véanlo ustedes. Si
me va a ayudar un poquito a aliviar esa carga. Tiene que ver con eso” (Profesional de la
salud 4).
La escasez de recursos econdmicos, financieros y clinicos, sumada a la sobrecarga de tareas
diarias a las que se enfrentan los equipos de salud, ha derivado en afectaciones su salud
mental. La implementacion de nuevos proyectos y programas repercute en situaciones de
estrés generalizado, aunque, como refieren los integrantes, buscan desarrollar los medios para
ajustarse al cumplimiento de los fines. Como indica la profesional: “antes de crear un
programa ver la realidad de cada comuna si tienen los insumos. Esto genera estrés colectivo,

siempre es el lema ‘hay que hacerlo’, pero el desgaste para los equipos es complejo. Somos

el circo pobre” (Profesional de la salud 4).

A partir de lo presentado, es posible observar que la incorporacion del programa de cuidados

paliativos universales se percibe por parte de los miembros del centro de salud como una
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oportunidad para otorgar nuevas prestaciones a la poblacion usuaria. Sin embargo, la puesta
en marcha del programa ha ocasionado inconvenientes en la coordinacion
interorganizacional debido, principalmente, a la falta de informacion sobre las implicancias
y alcances de la politica pablica entre las unidades de atencion del CESFAM, asi como a la
sobrecarga de las actividades diarias de los profesionales de salud. Aungue se han realizado
intentos dentro de la organizacion para corregir estas descoordinaciones, elaborando
protocolos y flujogramas para el cumplimiento de los objetivos de la atencion, se identifica
que la escasez de recursos es la principal preocupacion para cumplir con las metas impuestas
por la administracion publica. Esta situacion ha llevado a que, en ocasiones, no se haya
podido garantizar el acceso a los programas de atencién necesarios, lo que afecta
significativamente la respuesta integral que la organizacion sanitaria deben brindar a sus

usuarios.
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Capitulo 2. Distinciones de telemedicina en la atencion primaria

El siguiente capitulo presenta las distinciones del sistema socio-técnico de la telemedicina en
el Centro de Salud Familiar Hualpencillo. Dentro de este escenario organizacional, se
observan tres distinciones relacionadas con la telemedicina, las cuales se privilegian segun
el sitio y el momento en que se despliegue. Una distincion publica-gerencial, donde la
telemedicina se describe como una tecnologia para responder a la alta demanda de
atenciones. Una distincion referida a las implicancias clinicas que la telemedicina tiene sobre
la relacion médico-paciente, especialmente para elaboracién de diagnésticos. Y una
distinciéon vinculada al cuidado, donde se prioriza la medicina a distancia como una

oportunidad para atender las particularidades que experimenta cada paciente.

2.1. Telemedicina como distincion publica-gerencial

El empleo de la telemedicina presenta una serie de dimensiones argumentativas que permiten
su valoracion y desarrollo en la atencion primaria. Estas argumentaciones se articulan bajo
las distinciones de lo publico y lo gerencial, las cuales son de especial relevancia al poner en
valor las tecnologias digitales, y en particular, la telemedicina. La distincion de lo publico se
caracteriza por sus referencias hacia los intereses de un colectivo de pacientes, al que se le
debe asegurar las oportunidades en el acceso y la continuidad de la atencion médica
(Sanchez-Hernandez y Moro-Gutiérrez, 2019). Valenzuela y Sibrian (2019) siguiendo las
argumentaciones de Boltanski y Thévenot (2006), identifican en la telemedicina
fundamentaciones que otorgan estados de valor atendiendo al derecho que tienen las personas

en tanto pertenecientes a un grupo.

Por su parte, la distincion gerencial enfatiza en el valor que la telemedicina asume en
términos de productividad y costo-eficacia en los procesos de atencion sanitarios (Hgjlund y
Villadsen, 2020). Dicha formula se expresa en el cumplimiento de criterios estadisticos y la
administracion del escaso personal médico especialista al interior del sistema publico. Ambas
referencias, publicay gerencial, convergen en el efecto que la telemedicina puede tener sobre

las listas de espera en salud. El entramado socio-técnico de la telemedicina adquiere su
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énfasis como oportunidad para responder a las demandas de acceso a la atencion de la
poblacion usuaria. En palabras de un profesional:

“Yo creo que es la solucion para la lista de espera es la telemedicina. Que si tiene efectos
en las listas de espera porque, por ejemplo, vas a mandar a alguien a especialista y va tener
un tiempo de espera enorme. Acé eso lo puedes presentar a los especialistas y, en vez de un
arno, lo atendiste en tres meses, a lo mejor lo pudiste presentar” (Profesional de la salud 11).

La telemedicina en la atencion primaria se observa como una solucién razonable a la
optimizacion de los procedimientos e intervenciones médicas con el objetivo de aumentar la
productividad de las atenciones: “Con la telemedicina el profesional en si puede ver en una
hora, en vez de ver dos pacientes, puede ver cuatro. Entonces, si, la productividad aumenta
mucho” (Profesional de la salud 13). Con el empleo de la telemedicina se responde asi a las
exigencias de la eficiencia de la practica médica (Rossi, 2018), esto es, al desarrollo de

estrategias de intervencion clinica al que se le asignan valores financieros.

Si el aumento en el rendimiento de las atenciones parece ser un elemento central para
desarrollar telemedicina, también lo es la satisfaccion que las personas pueden referir al tener
acceso a la atencidn a distancia como solucion a la escasez de personal médico al interior de
los centros de salud. La siguiente cita refleja el interés por responder a las necesidades del

colectivo:

“El alcance, si hay una cosa de las que mas alega la gente son las horas, horas por qué no
hay horas, por qué no hay horas. Y no es que los profesionales no quieran dar, sino que
también hay falta de profesionales aca en el CESFAM y esa cuestion es una realidad que
todos saben. Entonces si hay telemedicina al menos va haber un alcance mayor de personas
y una satisfaccion en las personas de la atencion. Yo creo que eso es el mayor aporte para
el usuario” (Profesional de la salud 11).

Por otra parte, una de las preocupaciones al interior de la APS es el desarrollo de la capacidad
de resolutividad para dar respuesta a los problemas de salud de la poblacion que forman parte
de la red. Para la atencidn primaria, la resolutividad implica disefiar estrategias, entre ellas
tecnoldgicas, para resolver las necesidades de los pacientes sin tener que derivar a otros

niveles de atencion. En este contexto, la telemedicina se observa como una oportunidad para
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responder a las problemaéticas dentro del sector primario y no generar mayor carga en el nivel
secundario. El interés por no sobrecargar el sistema se traduce en el uso de la telemedicina
para la gestion de los costos econdmicos que presenta derivar al nivel secundario, la
reduccion de tiempos de espera para la atencion, la eficacia de los procesos farmacoldgicos

y la priorizacion de la demanda de cuidados médicos.

“Mas que saturar es mas barato. Disminuir las listas de espera, de todas maneras, como
cosas que puedan resolver mds rapido incluso. Y cosas como ‘agregue este medicamento,
agregue esta crema o ajuste’ y ahi disminuye. Intentar ser lo mas resolutivos que puede ser
APS y cuando ya todo lo que mandamos no se puede solucionar ahi lo ven ellos. Algunos
programas se aprovechan de eso e intentan mantenerlo lo mas tiempo posible hasta que ya
esté en las ultimas y mandarlo al hospital, pero eso para descongestionar mds que nada”
(Profesional de la salud 10).

La racionalizacion de la telemedicina, si bien presenta el potencial de hacer que el trabajo de

la atencién médica sea mas eficiente y significativa, a menudo implica para la APS destinar

los recursos propios y redistribuir el trabajo médico con la finalidad de que al paciente se le

brinde la atencidn en el menor tiempo posible.

“Entonces claramente funciona como una especie de filtro y se optimizan recursos también.
Quizas nos cargamos la mata nosotros, si también eso es verdad, porque eso implica
recursos nuestros. Al final es cargar menos el sistema, que el paciente que es nuestro tenga
una solucién mas rapida y no espere dos afios para que recién le llegue una hora con el
especialista, sino que se pueda cortar ese tiempo y él se vaya con una soluciéon” (Profesional
de la salud 2).

El compromiso publico-gerencial que presenta la telemedicina también se vincula a los
procesos productivos a los que estan expuestos los equipos de salud. Dichos procesos se
miden a traves del cumplimiento de metas sanitarias, las cuales se traducen en incentivos o
bonificaciones para los funcionarios que incrementan el sueldo base de los trabajadores. Este
circulo de cumplimiento y bonificacidn es una preocupacion latente en los equipos de APS,
gue puede satisfacerse con el empleo de la telemedicina, tal como lo sefiala el siguiente
entrevistado: “Es algo super importante, que no sé si nombran todos, pero son los

cumplimientos de metas de atencion. A nosotros en APS nos piden metas, metas, metas y una
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de las formas en que podemos conseguir metas es a traves de la telemedicina” (Profesional
de la salud 11).

La reduccion de la lista de espera para la atencion con especialistas, el aumento de las
consultas médicas, la satisfaccion de los pacientes, la administracion de los recursos y el
cumplimiento de metas sanitarias, otorgan valoraciones concretas al entramado socio-técnico
de la telemedicina desde las distinciones de la eficiencia de recursos y el acceso a la atencidn
de los usuarios. El conjunto de estas preocupaciones actGa como pruebas de valor y
legitimacion para que la telemedicina sea adoptada al interior de los centros de atencion

primaria.

2.2.Implicancias clinicas de la telemedicina

Una de las caracteristicas claves de la telemedicina es su mediacién en las practicas médicas
que tradicionalmente han implicado interacciones cara a cara y la aplicacion de sentidos
humanos como la vista, el tacto, el oido y el olfato. La combinacién de estos elementos brinda
al sistema médico aspectos importantes para el diagndstico y la atencion médica (Lupton,
2017). En este marco, una de las preocupaciones de los profesionales de APS sobre la
telemedicina son las limitaciones que presenta para la realizacion de los exdmenes fisicos en
los pacientes. El examen clinico, piedra angular del sistema médico, significa para los
profesionales compromisos sensoriales para determinar el estado de salud de los pacientes,
que la mediacion tecnoldgica no puede sustituir: “Nunca va a reemplazar un examen fisico
porque hay que tocar al paciente. Yo encuentro que siempre hay que tocar al paciente”

(Profesional de la salud 10).

El examen fisico implica que los profesionales no solamente pregunten a los pacientes sobre
sus sintomas, sino que también, observen las partes de su cuerpo, toguen el cuerpo de los
pacientes para verificar movilidad, para comprobar posturas corporales, para verificar donde
sienten dolor, etc., escuchen lo sonidos del cuerpo o su forma de respirar para determinar su

diagnostico. Algunos profesionales, afirman que la telemedicina no puede reemplazar un
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examen fisico en el proceso diagnostico y que, mas bien, puede contribuir a la duda
diagndstica. En palabras de una médica de APS:

“Pero, por ejemplo, una telemorbilidad que son las horas que vienen a pedir los pacientes,
es paciente-médico. Entonces yo no sé si me estd describiendo bien el dolor el paciente
porque ‘si me toco me duele’, pero yo no sé si realmente le duele para tener un abdomen
agudo para derivarlo al hospital o es un malestar por algo que comio [...] Pero si ya me dice
gue le duele el oido y yo no le puedo revisar el oido, yo lo voy a tener que citar para revisarle
el oido. Si me voy a quedar con duda, yo al menos, a mi, yo siempre prefiero tocar al
paciente” (Profesional de la salud 1).

Las experiencias en telemedicina de los propios profesionales enfatizan en que la falta de

contacto fisico y visual de los médicos, derivados del trabajo administrativo basado en

computadora, afecta la capacidad para identificar informacion relevante sobre el paciente y

puede percibirse como “fria”. Junto a ello, la distancia fisica mediada por la tecnologia, no

permitiria identificar informacidn sensorial que resulta clave en el diagnostico y tratamiento.

“... es que yo veo siempre como la parte humana, el no estar con el paciente, no tocarlo. [...]
De lo poco que he visto de telemedicina, que a mi me toco tener atenciones con el médico,
no hay un contacto visual tampoco porque el profesional estd asi todo el rato en el
computador y uno ve que esta tecleando y uno ahi lo esta mirando y lo esta escuchando, pero
no sé, eso lo encuentro frio. Y eso es lo mas importante uno que trabaja con personas, esa es
la manera de saber, uno con solo ver, con escuchar, con mirar como se mueve la persona
uno puede sacar muchas cosas s6lo con eso y de repente uno lo ve de aqui para arriba no
mas (sefiala el rostro) y el resto uno no los puede analizar” (Profesional de la salud 6).
Con la aplicacién de la telemedicina no solamente se observan restricciones para la
elaboracion de diagnosticos debido a la distancia fisica y sensorial, sino que también se
distingue que las atenciones remotas magnifican la distancia relacional entre pacientes y
profesionales de salud. La confianza, componente crucial en los procesos terapéuticos, puede
verse afectada con la utilizacion de las tecnologias digitales, puesto que no se puede
responder fisicamente a las necesidades emocionales de los pacientes, ademas de dilatar el

establecimiento de relaciones de intimidad. Como indica el siguiente entrevistado:

“...en la presencialidad la diferencia es mas de tu a tu, a lo mejor se llega a un poco mas de
confianza, sobre todo en la persona mayor que no esta acostumbrada a las tecnologias. [...]
Si, a veces son las gestualidades que uno genera, que no se logran ver porque a veces ponen
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la cAmara més cerca, entonces a veces el usuario no te siente tan cercano porque solamente
estas hablando. Entonces eso igual dificulta que el proceso de confianza sea mas largo, pero
no que en un momento se logre. Es mds lento” (Profesional de la salud 7).
La creacion de vinculos entre profesionales y pacientes puede verse enlentecida con el uso
de la telemedicina. En cambio, la presencialidad para los profesionales puede aumentar la
percepcion de satisfaccion del paciente, asi como las posibilidades de respuesta afectiva ante

la atencion médica.

“La fragilidad que dije endenante (sic) que es muy facil de vulnerar, si bien es cierto que se
puede crear una relacion cercana, pero nunca va ser igual que cuando tu te paras y le pides
permiso a la persona que atendiste ‘;le puedo dar un abrazo?’ o la persona te dice a ti ‘oh,
quedé tan contenta’, como que tu ves la intencion que te va a dar un abrazo. Yo esa es la
tremenda limitacion que le veo yo, el contacto de piel a piel, mds humano” (Profesional de
la salud 15).
Otra preocupacién del equipo de APS en torno a la telemedicina son los reportes que los
propios usuarios refieren sobre su estado de salud. En particular, se destaca que las
experiencias subjetivas de los pacientes en ocasiones difieren de la informacion “objetiva”
generada por los dispositivos tecnoldgicos de diagndstico o monitoreo. El reporte a distancia
de los usuarios se percibe como una dificultad para determinar las condiciones de salud de
las personas, a diferencia de la atencién presencial donde se pueden distinguir elementos
fisioldgicos y condiciones del entorno familiar que pueden afectar la situacién médica de la

persona.

“De repente los pacientes dicen ‘estoy super bien’, -’ah ya, que bueno’, pero uno llega a la
casay les toma la presion o la glicemia, y tiene la glicemia o la presion por las nubes, pero
el paciente se siente espectacular. Entonces lo que me hable el paciente a lo que yo vea o lo
que yo esté viendo presencialmente es super diferente. De repente igual el cuidador llega
aca de punta en blanco y llega a la casa uno y estan los pacientes en forma totalmente
vulnerable, descuidado total. Hay que ver las cosas” (Profesional de la salud 14).

La comunicacion a distancia entre pacientes y personal de la salud también puede verse

afectada por la presencia de cuidadores y familiares durante una intervencion telemética. Para

los profesionales, las tecnologias digitales restringen las posibilidades para identificar

gestualidades o construir una “intimidad” a distancia (Oudshoorn, 2008). Ante ello, destacan
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la importancia de las visitas domiciliarias como una oportunidad para conocer los factores

que pueden afectar su estado de salud.

“A veces las respuestas las sientes condicionadas, algun cuidador o familiar esta mirando a
la persona gue le estan haciendo la intervencién. Y a lo mejor ese gesto no lo lograste
percatar, y a lo mejor la respuesta que quiso dar no era con total sinceridad y te puede
perder un poquito el foco. Por ejemplo, en visita domiciliaria igual puedes observar los
factores que afectan también o condicionan al paciente, esas cositas que no las puedes
observar por telemedicina” (Profesional de la salud 7).
Por otro lado, los profesionales reportan que los pacientes también valoran el examen fisico
presencial por sobre la telemedicina, no solamente por su mayor precisién médica, sino que
sus propiedades basadas en la atencion y la afectividad. Los usuarios, se destaca, aprecian
los compromisos intercorporales de los profesionales en los procesos de atencion y cuidado
médico. Las interacciones presenciales se consideran distinciones de la practica médica que
van mas alla de la elaboracion de cuadros clinicos, para evidenciar la inversion interpersonal

de los profesionales en el cuidado del paciente.

“El contacto mas que anda y quiza el tema de yo como usuario el decir, no sé, ‘vea esto que
tengo’, como que lo ven en fotos. Lo presencial es la cercania, el contacto, ‘el que el doctor
me vio, entonces me toco esto, el doctor no sé, me tomé la pierna’. En cambio, por
telemedicina estamos conversando no mas, yo le cuento lo que me duele, lo que me pasa, lo
gue necesito, pero él me escucha, él me responde, nada mas. Entonces que un médico te
toque, te palpe, que vea lo que td necesitas hace la diferencia” (Profesional de la salud 9).
Al momento de iniciar experiencias de telemedicina en la APS, algunos usuarios destacaron
la dificultad para comprender y aceptar la atencién médica a distancia. Los pacientes se
presentaron escepticos sobre como los profesionales podian establecer diagndsticos o
tratamientos precisos, sin haberlos visto o examinado fisicamente. Los pacientes no solo
presentaron dudas ante la posibilidad de elaboracion diagnostica remota, sino que también
por la sensacion de disconformidad en la atencion. La telemedicina se percibe como una

Ilamada telefonica que no logra hacer una diferencia en la comunicacién médica.

“Con los usuarios, por las conversaciones que hemos tenido, ellos refieren que no entienden
mucho, ‘;como por la tele me van a decir cosas e indicaciones si ni siquiera me han tocado
o me han visto, no me han auscultado?’, siempre me dicen ‘si no me auscultan’, - ‘;cOMO
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saben esto?’ [...]. Pero es como... No sé como es ahora, pero antes cuando recién partio esto
era como su tema: ‘no sé como me pueden atender por la pantalla’. Y se quedaban con esa
sensacion, ‘jeso era todo?’. Como que conversé por teléfono y listo. Ahora qQuizas ya no se
ha dado tanto, pero en los tiempos que yo conversaba con los usuarios era eso” (Profesional

de la salud 9).
Para superar las limitaciones fisicas que representa la telemedicina para el personal de salud,
se sugiere la regulacion de su uso mediante la aplicacion de criterios y sistemas de
estandarizacion como guias para asegurar una atencion médica a distancia. La prescripcion
de uso de la telemedicina incluye la realizacién de citas de seguimiento y control, la
definicidn de sus usuarios segun el tipo de actividad médica que se requiera y la periodicidad
de su utilizacion, resguardando la presencialidad como elemento central para el
acompariamiento médico que provee el personal de salud a sus pacientes. De esta manera lo

grafican dos profesionales de APS:

“Yo creo que también hay que establecer limites y protocolarizar algunas cosas. Entiendo
que a través de la pandemia muchos médicos, en primera instancia, veian a un paciente a
través de la telemedicina y recetaban o daban licencias, pero la verdad no me gustaria que
no hubiese un chequeo fisico de sintomatologia. Para generar un diagnéstico, si tiene que
haber un cara a cara, luego a lo mejor para los seguimientos y los controles, podria hacerse
a través de la telemedicina” (Profesional de la salud 5).

“Igual las atenciones presenciales siempre se tienen que mantener, siempre hay que....
minimo, no sé, yo de hecho a los médicos siempre que les doy las recomendaciones, no sé,
‘si tienes un paciente que lo has atendido, ya lleva dos meses o un mes y medio con solo
telemedicina, trata de atenderlo que sea presencial, trata de darle una horita presencial,
cosa que el paciente también se vea que esta acompafiado y que no es solamente una llamada
telefonica’, porque al final ya las videollamadas las estan tomando como llamadas
telefonicas, estan super normalizadas” (Profesional de la salud 16).

2.3.Telemedicina como tecnologia para el cuidado

La telemedicina como una tecnologia para el cuidado presenta una nocion diferente, pero no

necesariamente incompatible, con las distinciones publico-gerenciales que presenta la

atencion médica a distancia. Aunque el concepto de cuidado ha sido ampliamente discutido

y diverso (Buse, Martin y Nettleton, 2018), en este trabajo nos centramos en la dimension

del cuidado como aquella logica relacionada con practicas situadas, esto es, con “lo que

hacen” (Mol, 2008) profesionales para atender la situacion particular de los pacientes,
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responder a sus requerimientos médicos y establecer relaciones afectivas en interaccion con

el entramado socio-técnico de la telemedicina.

Para el personal de salud, la dimension del cuidado de las tecnologias digitales permite
desbordar los calculos de gestion y eficiencia, centrando su preocupacion en la comunicacion
cercana entre profesional-paciente. Esto incluye practicas como el apoyo, el estimulo, el
asesoramiento, la confianza y el consuelo. Las aplicaciones de la telemedicina se observan
especialmente Utiles para brindar atenciones a las personas y familias que requieren de
intervenciones en el marco de los cuidados paliativos en la APS. Dada la condicion de salud
avanzada de las personas se recalca que la telemedicina contribuye a asegurar la prestacion
médica y la comodidad de los pacientes y sus familias. De la siguiente manera lo grafica un

trabajador de la salud:

“Yo creo que la atencion de telepaliativos a usuarios paliativos, sobre todo final de vida, es
como la mejor opcion que puedes tener. Porque muchas veces, como literal, como ya no hay
que hacer nada, manejemos el dolor, que no sufra y dan lo mismo los diagnésticos médicos.
No salgas de tu casa, te atiendo. Es lo mejor que se puede hacer en telemedicina desde
cuidados paliativos, la parte asistencial, cuidando todo y que se sientan comodos y no
molestandolos. Porque si uno se pone a pensar en paliativos, sobre todo en la parte
oncoldgica, en el fondo uno como profesional igual molesta. Ellos estan en un proceso, sobre
todo los que estan en final de vida, estan en un proceso donde no quieren nada, solo quieren
estar con su familia, quieren descansar y ojala ya no mas médicos, no mas preguntas, no
mas nada y descansa, quédate ahi hasta que te llegue tu momento” (Profesional de la salud
9).

En lugar de centrar la aplicacion de la telemedicina exclusivamente en el seguimiento del
diagnostico y los tratamientos médicos, los profesionales enfatizan en las oportunidades que
provee la tecnologia para ajustarse a las condiciones personales, familiares, geograficas y
materiales de los pacientes. Ademas de adaptarse a su situacion particular, se destaca la
familiaridad puede darse en la relacion médica aplicando tecnologias digitales. A través de
conversaciones cercanas e intimas, los usuarios pueden identificar los esfuerzos que el equipo
de salud realiza para hacer sentir que estan pendientes de ellos y los acompafian en su

trayectoria de atencion:
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“...la fonoconsulta también pasa eso, que uno cree que los llama asi ‘;como estd’, - ‘bien,
sabes que fui a cocinar, fui a lavar, fui a planchar’, - “;y la pierna y el dolor?’, ahi ya hay
gue hacerse como esas preguntas claves. Pero si uno lo presentara como medicinay le dijera
‘ya tiene hora con terapeuta ocupacional’ y fuera como una derivacion, como una hora que
se le da, como la hora formal, y uno le hace la videollamada. Entonces lo veo y el usuario
no lo ve como una atencion, lo ve como ‘si, ella siempre esta pendiente de mi’. No lo ven
como una atencion, sienten que es como llamar a una amiga. Entrega soporte, entrega
atencidn y entrega el acompafiamiento. Tengo un usuario joven y para que tuviera mayor
participacion social en pandemia, y es paliativo y todo, le dije: ‘tienes que hacerte un
Instagram y tenemos que hacer Reel, tenemos que hacer Tik Tok’. Pero él todo el tiempo
como que fue de amigas, no lo sintio como un proceso interventivo” (Profesional de la salud
13).

La cita anterior expone la manera en que los profesionales desarrollan estrategias para
entablar relaciones afectivas con y a través de las tecnologias, a la vez que aportan a la agenda
de cuidados de sus usuarios (Pols, 2017). La familiaridad con que se comunican busca hacer

que los pacientes perciban que estan siendo acompafiados en su proceso de atencion, sin que

esta accion sea observada necesariamente como un procedimiento clinico.

En este mismo sentido, a pesar de reconocer la carga que significa la utilizacion de los
recursos médicos y tecnoldgicos disponibles en la APS, en comparacion con el sector
secundario, la facilitacién profesional a distancia en los procesos de cuidado se distingue
como una oportunidad para que las personas puedan asumir nuevas conductas de salud y se

estimulen procesos de bienestar. Asi lo expresa una profesional:

“Es que, desde la perspectiva de la utilizacién de los recursos, uno piensa que se esta usando
el recurso médico propio de APS, pero a final de cuentas esa persona que esta recibiendo el
servicio va adoptar mejor una u otra conducta porque estuvo menos estresado, porque sabe
que hay alguien gue puede acompafiarlo dentro de su terapia o un facilitador, algo pasa.
Algo pasa en adoptar mejores conductas en salud. Y lo otro, que yo quiero mencionar, que
cuando se generan estas instancias y el agradecimiento es genuino de las personas, ya
empieza a ser salutogénico. Entonces como empieza en esa frecuencia, por decirlo de una
forma, los resultados que se den son mds a corto plazo” (Profesional de la salud 14).

De acuerdo con la distincion del cuidado, la telemedicina se convierte en una prestacion que
facilita la creacion de sitios de proximidad entre los profesionales de la atencion primaria 'y

los usuarios. A diferencia de los obstaculos que los profesionales observan al utilizar la
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telemedicina para realizar diagndsticos y examenes clinicos, el uso de dispositivos
tecnoldgicos a distancia contribuye al establecimiento de relaciones cercanas e intimas. Esto

permite que los profesionales tengan en cuenta las preocupaciones y expectativas de salud de
las personas y sus familias, y busquen responder a sus intereses.
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Capitulo 3. Expectativas de la telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor

El siguiente capitulo comienza con un breve encuadre temporal sobre la implementacion de
la telemedicina de cuidados paliativos en la Red de Salud de Talcahuano, identificando las
justificaciones que condujeron a su adopcion dentro del sistema pablico de salud. A partir de
ello, se analizan las expectativas que los profesionales de APS refieren sobre el sistema de
telemedicina de cuidados paliativos en términos de articulacion, seguridad y cuidado.
Ademas, se detalla el proceso de telemedicina en el que participan los profesionales de APS
junto a la unidad del Hospital Las Higueras, a través de la presentacién de casos clinicos. Por
ultimo, se describen algunos aspectos que son objeto de contrariedades por parte de los

equipos de salud al practicar la telemedicina de cuidados paliativos.

3.1.Instalacion del sistema de telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor

Desde el Hospital Las Higueras, referente hospitalario de la Red de Salud de Talcahuano, se
articula un sistema de interconsulta médica que es pionero en la implementacién de la
telemedicina en el sistema publico nacional. La extension geogréafica que alcanza este sistema
varia dentro de los distintos programas que alberga, aunque podemos destacar que su red mas
extensa corresponde al programa de telecardiologia el cual conecta a cerca de 65
establecimientos de salud de la red Asistencial Macroregional Sur (Valenzuela, 2022). En el
marco de este importante sistema, durante el afio 2018 la unidad de cuidados paliativos y
alivio del dolor del Hospital Las Higueras se incorpora a las prestaciones de telemedicina
que son parte de la Unidad de Teleprocesos del establecimiento. Con ello, se busca acercar a
los establecimientos de atencion primaria de la red del Servicio de Salud Talcahuano, a los
especialistas en cuidados paliativos del hospital para orientar el manejo adecuado de
pacientes y sus procesos terapéuticos (MINSAL, 2018). Estos encuentros consisten en
sesiones de videoconferencia en tiempo real entre especialistas y equipos de APS en los que

se discuten casos de pacientes, impresiones clinicas y tratamientos aconsejables.

En la pagina web del Servicio de Salud Talcahuano (2018) se anuncia al publico que los
cuidados paliativos y alivio del dolor se suman a las prestaciones por telemedicina del

Hospital Las Higueras (ver Figura 3). En el articulo se destaca que esta nueva prestacion
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permite una interaccion efectiva entre los especialistas del hospital y los profesionales de
APS, resultando en una mejora en la atencion de los pacientes, ademas de facilitar que las
personas y sus familias puedan vivir el proceso de fin de vida de manera mas tranquila y
acompariada. Esta forma de valorar y visibilizar la telemedicina de cuidados paliativos pone
énfasis en su capacidad para coordinar la atencién entre los establecimientos de salud y

verificar tratamientos para el alivio de los pacientes ante su situacion diagndstica.

Servicio de Salud Talcahuano 8 % . — - = s
Region del Bfo Bio o e I 3

Ministerio de Salud

Cuidados Paliativos y Alivio del Dolor se suma a prestaciones
Telemédicas de Las Higueras

Figura 3. Portada del anuncio del SST sobre la prestacion de la telemedicina de cuidados
paliativos y alivio del dolor

Para los miembros del CESFAM Hualpencillo, el proyecto surge a partir de la distincion de
un grupo de pacientes que presentaban trayectorias de salud y necesidades médicas y
farmacoldgicas diferentes de quienes usualmente acceden a las atenciones del Programa de
Atencion Domiciliaria para Personas con Dependencia Severa (PAD). Estos pacientes se
caracterizaban por contar con diagnosticos oncoldgicos en estado avanzado, experiencias
corporales vinculadas al dolor, tratamientos farmacoterapéuticos especificos para el alivio de
sintomas y capacidades funcionales distintas de aquellas personas que eran categorizadas en
situacion de dependencia severa por el sistema médico. A partir de esta diferenciacion dentro
del PAD, los profesionales de ambas unidades de atencién comenzaron a realizar
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teleconsultas con el propdsito de determinar de manera conjunta trayectorias especificas de

cuidado. Asi describe una profesional la iniciativa:

“Estaban insertos como los pacientitos paliativos dentro del PAD, pero no diferenciados,
eran todos iguales, eran pacientes PAD. Pero después con el tiempo uno se daba cuenta que
no todo paciente con dependencia severa es paliativo, porque son pacientes muchos
dependientes, pero si con su tema paliativo, alivio del dolor en si. Las necesidades eran
distintas comparado con el paciente con dependencia severa. Ahi vamos como con las
reuniones que se hacian por telemedicina, deciamos ‘;como podiamos trabajar con €s0S
pacientes que no son dependientes severos?’, que la medicacion es distinta, los farmacos son
distintos y que no les podiamos otorgar nosotros aca. Hicimos este trabajo en comun, en pro
del paciente paliativo mds que nada” (Profesional de la salud 9).
Como se puede observar en la cita, las personas que reciben cuidados paliativos en los centros
de atencién primaria plantean problemas en el cuidado del todo diversos en comparacién con
aquellas que se encuentran en una situacién de dependencia severa. En el caso de este ultimo,
el proceso de salud-enfermedad-atencion (Menéndez, 2004) se centra principalmente en la
limitada funcionalidad de la persona para llevar a cabo las actividades de la vida diaria. En
el caso de las personas que reciben cuidados paliativos, las preocupaciones médicas estan
centradas en abordar oportunamente el final de vida y los padecimientos, considerando la
disponibilidad de los recursos clinicos, técnicos y farmacéuticos presentes en cada

establecimiento de salud.

La creciente atencion prestada a la condicion avanzada de la enfermedad y a los tratamientos
farmacoldgicos, contribuyd a instalar el sistema de teleconsulta entre el hospital y el
CESFAM Hualpencillo, con la finalidad de controlar las variables que inciden en la situacién
de salud de las personas. Este tipo de experiencias medicas a distancia se fundamentan bajo
lo que Valenzuela y Sibrian (2019) distinguen como una “légica de seguridad”. Desde esta
I6gica, los profesionales se orientan al cuidado de la persona mediante la consideracion de
los procedimientos clinicos y administrativos, la aplicacion de estandares, distribucion de
responsabilidades y los criterios de derivacion ideados para reducir los riesgos en los

procesos de atencion.
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No obstante, el impulso que tuvo este sistema de teleconsultas en sus primeros afios, se vio
suspendido durante la emergencia sanitaria COVID-19 (2020-2022). Los esfuerzos por
responder a la emergencia demandaron al sistema de salud pablico a reorganizar los
cuidados, priorizando en su atencion a los pacientes afectados por patologias respiratorias y
desplazando, a su vez, la atencidn de otras enfermedades. La disminucion en la provision de
los cuidados tuvo un impacto significativo al interior del sistema sanitario, traduciéndose en
la profundizacién de las brechas de atencidn y en un consecuente aumento en el retraso de
diagnosticos y tratamientos para el abordaje de las enfermedades no transmisibles como las
enfermedades cardiovasculares y las oncoldgicas, ademas de verse afectada la atencion de
los cuidados paliativos (Colegio Médico, 2020). Asi sefiala una profesional el impacto que

esta emergencia presentaba para la red publica de salud:

“Cuando estabamos en la mitad de la pandemia tuvimos todas estas videoconferencias de lo
gue iba a ser la tercera, cuarta, quinta, sexta ola y que dentro de esas Gltimas olas iban a
estar todos los cronicos y los cuidados paliativos se iban a disparar. Y asi fue porque la
pesquisa de cancer, todas las cosas, tuvo una media baja estos dos Gltimos afios y aparecio
mucho cdncer, mucho” (Profesional de la salud 3).
Las teleconsultas de profesionales se retoman formalmente en la comuna de Hualpén a inicios
del afio 2022 de manera mensual, luego de la puesta en marcha del proyecto de salud del
actual alcalde Miguel Rivera. En este proyecto, la Direcciéon de Salud Municipal de Hualpén
(DAS) conforma equipos de salud en los tres centros de atencion primaria de la comuna para
dar atencion a personas con diagnostico oncolégico avanzado que reciben cuidados paliativos
y a aquellas personas en situacion de dependencia severa. Esta iniciativa comunal se ve
reorganizada prontamente luego de la integracion del programa nacional de cuidados
paliativos universales en la red de atencidn, bajo la publicacion de la ley N° 21.375, que
consagra el derecho universal de las personas con cuidados paliativos y buen morir a una

adecuada atencion de salud.

A continuacidn, se abordan las distinciones y expectativas relacionadas con la telemedicina
de cuidados paliativos, como un sistema que busca mejorar las practicas de atencion en el

contexto de las politicas publicas de salud nacionales y locales.
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3.2.Una observacion articulatoria de la telemedicina de cuidados paliativos

La integracion del sistema de telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor se acopla
a las organizaciones sanitarias ya existentes. Por ello, no podemos dejar de atender las
expectativas de su implementacion sin independencia de los contextos organizacionales en
las que estos ocurren, constituidos por un conjunto de practicas, reglas, discursos,

autodescripciones, intereses y procesos organizacionales (Mathieu-Fritz y Gaglio, 2018).

Para el caso del Centro de Salud Familiar Hualpencillo, las teleconsultas sincronicas
constituyen una oportunidad para vincularse a la organizacion del Hospital Las Higueras y
colaborar desde sus propias orientaciones en el cuidado de las personas que reciben cuidados
paliativos dentro de la red publica sanitaria. En este punto, se destacan las diferencias en las
estructuras organizativas de ambos niveles de atencion como justificaciones para trabajar
coordinadamente a través del sistema de telemedicina. Por una parte, se distingue a la
organizacion hospitalaria como un sistema centrado especialmente en la atencion
individualizada de las personas con patologias, gracias a sus amplias capacidades para
intervenir desde los requerimientos técnicos y procedimientos especializados. Sin embargo,
en ocasiones los procesos de cuidados proporcionados por el nivel secundario desatienden
aspectos como el modo de vida de las personas, la composicion familiar y la presencia de
redes de apoyos comunitarios, elementos que son necesarios de evaluar desde la atencion

primaria al momento de brindar los cuidados. En palabras de una profesional:

“Es que la atencion hospitalaria estd enfocada al usuario en si, al usuario con la patologia
y puede ser a su acompafiante, porque muchas veces el que lo lleva o el que lo acompana al
paciente no es su cuidador principal, pero con ellos trabajan no mas. Entonces muchas veces
desconocen lo que hay en su familia, cdmo vive, qué siente, si tiene redes de apoyo, si tiene
mas apoyo de vecinos, agrupaciones, quizas adultos mayores, agrupaciones de lo que sea lo
desconocen en si. O realmente como viven” (Profesional de la salud 9).

A las especificidades medicas que presenta el nivel secundario, también se afiade su escasa
atencion al desarrollo del Modelo de Atencién Integral de Salud (MAIS), que tiene por
objetivo considerar a las personas usuarias del sistema sanitario como integrantes de familias

y comunidades que forman parte de su proceso de salud-enfermedad. Esta situacion,
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contrasta con la familiaridad y vinculo que el Centro de Salud Familiar establece con las
personas a las que se les otorgan las atenciones: “El hospital hace atencion secundaria y no
trabajan con el modelo. Ellos trabajan con una atencion directa de otorgar lo que necesitan,
pero no tienen ese acercamiento en el vinculo. Nosotros, en el fondo, no queremos que eso

se pierda” (Profesional de la salud 4).

Es interesante notar que los miembros de la APS elaboran sistematicamente distinciones para
referirse al sistema hospitalario. Agregan a estas observaciones la relevancia que el sistema
de telemedicina puede significar para acercar la racionalidad y trabajo de la APS al nivel
secundario. Se destaca que los especialistas del hospital se encuentran en una posicién de
jerarquia y distancia que los hace descuidar las condiciones con las que opera la atencion

primaria. Asi explica una profesional la importancia que ofrece la telemedicina:

“Muchos estan alld en su olimpo, pero no cachan (sic) la realidad que hay acd. Entonces
esto también les permite como bajarlos un poquito asi: ‘oiga doctor mire, venga, mire,
aunque sea por tele, pero esta es nuestra realidad, esto es lo que tenemos’. Como para que
ellos cachen (sic) también las realidades que no son iguales. Entonces también si td lo ves,
también te sirve un poco para eso” (Profesional de la salud 2).

Dar cuenta de la “realidad” de la atencion primaria es una de las mayores razones que refieren
los profesionales para utilizar tecnologias digitales con el Hospital Las Higueras. Esta

“realidad” que especifican los profesionales, se relaciona a su orientacion de trabajo con

familias y a la limitada disponibilidad de recursos clinicos y farmacolégicos.

Por otra parte, a través de este sistema también se espera que el intercambio de informacion
médica sea oportuno entre ambas unidades de cuidado, evitando la frecuente pérdida de

informacidn que se da al interior de las distintas unidades que componen el hospital:

“Y con respecto a la comunicacion con el hospital, creo que es super importante porque ellos
son los pioneros en eso, en el fondo te van guiando, pero también les vas diciendo la realidad
de acé, que a veces el hospital estd muy... No sé si no les interesara o si les sera muy ajeno
alarealidad de la APS, pero a veces como que ellos atienden y desligan, atienden y desligan.
Entonces el hecho de que haya telemedicina y se converse, siento que hay una transicion de
informacién, no es que se va y se pierde, que eso pasa mucho en el hospital, mucho,
muchisimo” (Profesional de la salud 12).
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Los profesionales de la atencion primaria valoran las posibilidades de aprendizaje que el
sistema de teleconsultas presenta al permitirles interactuar con la unidad de cuidados
paliativos del hospital, quienes presentan una larga y conocida trayectoria de trabajo en el
area. A pesar que en un inicio la unidad de paliativos de la atencion secundaria presento
dudas sobre las capacidades que el equipo de APS podia tener para proveer los cuidados, el
encuentro sistematico por medio de telemedicina ha contribuido a propiciar un espacio
clinico donde se realizan exploraciones diagndsticas, prescripciones y recomendaciones

conjuntas.

“Fue super bueno, las orientaciones que ellos nos daban todo el tiempo. Lo que si nos paso
al principio que era como que el hospital tenia muy bajas expectativas, muy, muy bajas
expectativas porque claro, somos la Unica comuna que lo tiene. Entonces, de a poquito, el
Hospital Higueras se empezd a encantar cada vez mas y es como: ‘¢saben qué?, presenten
casos clinicos’. Entonces ya estamos empezando a hablar casi que el mismo idioma"
(Profesional de la salud 13).
Lograr “hablar el mismo idioma” es una de las expectativas a las que los profesionales de
APS se refieren al conectarse a las sesiones de telemedicina de cuidados paliativos. Hablar
el mismo idioma incluye articular las especificidades clinicas de cada nivel de atencion y, a
su vez, superar la excesiva fragmentacion en el trabajo entre los establecimientos de la red.
Mediante este trabajo coordinado esperan impactar de forma significativa en el proceso de
final de vida que viven las personas y las familias, al mejorar los planes de cuidado y

tratamiento entre los servicios de salud.

“Nosotros tenemos que trabajar como dice el modelo de salud. No podemos trabajar
fragmentado, esto es una continuidad de atencion, entonces no puede ser que nosotros APS
hagamos una cosa y atencién secundaria del hospital haga otra. Entonces la necesidad es
netamente eso, de estar comunicados y trabajando todos en el mismo sentido, en el mismo
paciente, que todos hablemos el mismo idioma en relacion a los pacientes, no que aqui
nosotros saquemos una cosa y paliativos diga otra” (Profesional de la salud 1).

Este apartado ha tenido como objetivo dirigir la atencion a las distinciones que se elaboran

en torno a la atencion primaria y atencion secundaria. Ante la instalacion de sistemas de

telemedicina, es necesario tener en consideracion las identidades que se elaboran entre las

organizaciones involucradas, asi como también las expectativas construidas al establecer
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relaciones entre los niveles de atencion. Atender a estas distinciones resulta clave al momento
de orientar las negociaciones de atencion y alinear las posibles trayectorias de cuidado a

través de los encuentros telematicos.

3.3.Telemedicina de cuidados paliativos como sistema de seguridad y cuidado

Cuando hablamos de los motivos de los profesionales del CESFAM para participar de
teleconsultas con la unidad de cuidados paliativos del Hospital Las Higueras, las diferencias
de enfoque entre ambos niveles de atencion pierden protagonismo. En su lugar, los
profesionales se muestran preocupados por gestionar los riesgos implicados en la provision
de los cuidados (Lopez, Callén, Tirado y Doménech, 2010; Valenzuelay Sibrian, 2019). Las
teleconsultas como forma de gestion de riesgos ponen el foco en reducir los riesgos propios
del gquehacer médico, mediante el establecimiento de criterios clinicos que se convierten en

objeto de atencion durante las sesiones virtuales.

Bajo las expectativas de la telemedicina en clave de seguridad, se enfatiza en la oportunidad
para producir procedimientos colectivos sistematicos, asi como también para la elaboracién
de convenciones (Cambrosio, Keating y Bourret, 2006), que precisamente son ideados para
reducir el riesgo. En este sentido, los profesionales de APS enfatizan que las teleconsultas
son espacios en que el hospital puede resguardar los modos en que se toman las decisiones
de cuidado, ante la carga de trabajo a los que esté sujeto diariamente el personal de salud de

atencion primaria.

"Si no se da esta reunion, ¢dénde? Yo creo que también nace de la necesidad que tiene el
hospital de supervisar: ¢en qué estamos? ¢como lo estamos haciendo? Porque es necesario
igual aunar criterios. Es bueno establecer limites porque, en ese afan de ir haciendo, a veces
los limites no son tan claros y se pueden cometer errores graves que van en desmedro del
paciente y del trabajo que lleva todo un equipo. Pero también entiendo que nunca se hace
desde la maldad ni nada. Es como el querer hacer las cosas, pero a veces te pasas del limite.
Por eso es bueno tener reuniones igual, porque nos puede ocurrir a todos” (Profesional de

la salud 5).

Para los profesionales “pasarse de limite” es una preocupacion latente durante la atencion de
pacientes con cuidados paliativos. Por esta razon, valoran las consultas virtuales como una

forma de generar protocolos de accion y distribuir los roles en la atencion, asumiendo el
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compromiso por las decisiones tomadas entre el personal de salud involucrado. Relatos sobre
“pasarse del limite” y controlar el riesgo por medio del sistema de telemedicina los
encontramos en las etapas iniciales de la implementacion de las teleconsultas. Ante la
ausencia de relaciones entre las unidades de atencion primaria y los especialistas del hospital
al comienzo de la puesta en marcha del programa de cuidados paliativos universales, se
realizaron procedimientos farmacoldgicos desde la APS que afectaron seriamente la
condicion de salud de los pacientes. Gracias a la realizacion de encuentros clinicos a distancia
y la toma de acuerdos, se ha observado una disminucidn significativa de las situaciones de

riesgo. En palabras de una profesional:

“Por ejemplo, el médico de cuidados paliativos de APS interfirio en una medicacion en que
estaban tratando de quitarle opioides a una persona y ellos no tenian esa comunicacion,
estoy hablando como al principio, no s€, abril. Entonces para que eso no volviera a ocurrir,
nosotros empezamos a tener reuniones mensuales y desde que empezamos a tener reuniones
mensuales teleméaticamente disminuyé el error. Pero eso también pasd porque no habia
comunicacion entre las unidades de cuidados paliativos del hospital y nosotros”” (Profesional
de la salud 12).

Desde la perspectiva de los profesionales de salud, minimizar los riesgos se ha convertido en
una de las justificaciones fundamentales para incluir tecnologias digitales en la practica
médica. En las teleconsultas no s6lo son tomadas decisiones respecto al tratamiento
farmacoldgico de los pacientes, sus vias de administracion e intervalos de dosificacién, sino
que también incluye todo el conjunto de requerimientos administrativos, flujos de derivacion,
realizacion de examenes e indicaciones terapéuticas. A través de un trabajo coordinado y
comun, el sistema de telemedicina permite al mismo tiempo gestionar los riesgos y asignar

responsabilidades a cada unidad de atencion. Como refiere una profesional del CESFAM:

“Para unificar criterios, porque de repente uno le dice una cosa y en el hospital le dicen
otra, y para el usuario, ¢qué va a creer? Le genera esa inseguridad cuando ya esté en un
lugar dificil. Hay méas inseguridad todavia. También nos va a permitir entender cdmo
derivar, como funciona allg, hasta cuando, hasta donde uno puede contar, hasta cudndo uno
puede mirar la situacién del usuario y decir: 'Sabe qué, en el hospital™ (Profesional de la
salud 13).
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Para varios autores, el riesgo y el valor de la seguridad es una de las caracteristicas
definitorias de nuestra época (Luhmann, 2006; Beck, 2006), el desarrollo intenso e intensivo
de las tecnologias digitales en el ambito de la salud es un ejemplo de ello. Ahora bien, lo que
habitualmente se superpone a las preferencias por garantizar la seguridad clinica mediante el
uso de sistemas de teleconsultas en los profesionales de APS es la dimension del cuidado
(Mol, 2008). Bajo esta dimension, el énfasis se vuelca hacia la atencion por los padecimientos
y experiencias personales de quienes reciben cuidados paliativos. En este punto, destacan las
consideraciones por el momento “dificil” que pueden experimentar las personas ante la
situacion diagnostica, los temores, las ansiedades, los sintomas y dolores vinculados al final
de vida. Como sefiala una profesional del equipo de salud:

"Yo creo que es la parte mas importante, porque el diagndstico ya esta, no va a haber mucho.
Yo creo que mas que para la ansiedad de la persona que lo cuida, para ajustes de
medicamentos. Por ejemplo, a mi me ha pasado que he ido y ya el EVA: ‘¢ Cuanto le duele?',
- 'Me duele 8'. Y esta con dipirona via oral, ampollas, parches de morfina, tramadol, con
todo. Entonces, ahi tienen que ver si habra medicamentos que estén compitiendo y no deja
que hagan efecto. Para ese caso, es bueno la telemedicina porque es algo que se podra
resolver de manera inmediata, que es lo que necesita un paciente que tiene dolor. Ese
paciente tiene que dormir, tiene que descansar. Esta en final de vida, se supone que la idea
es que, si él va a fallecer, el objetivo es que fallezca sin dolor, no con dolor. Para eso es
bueno, para bajar la ansiedad del cuidador” (Profesional de la salud 6).
En la cita presentada, se aprecia claramente cdmo se relacionan las oportunidades que
otorgan las teleconsultas para garantizar la seguridad médica en los procesos farmaco-
terapéuticos con la atencion por el bienestar de las personas y sus cuidadores. Asi, por
ejemplo, abordar la indicacion de medicamentos a través de teleconsultas no solamente
constituyen una respuesta organizada de los sistemas médicos a la proteccién y seguridad de
los pacientes, tema en si mismo importante, sino que también estas practicas adquieren valor
al contribuir en el soporte fisico, los aspectos emocionales y la calidad de vida de los usuarios,

cuidadores y familiares.

Trabajos previos ya han observado que la telemedicina responde simultaneamente a las
dimensiones de seguridad y del cuidado (Tirado y Doménech, 2011). Si por un lado se

enfatiza en las teleconsultas profesionales como sistemas de seguridad para elaborar criterios
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de manejo clinico, estandarizacion de acciones y procedimientos administrativos que
contribuyan a la gestion del riesgo asociado a las précticas médicas. Por otro lado, estas
mismas actividades se priorizan en el marco del compromiso de los profesionales de APS

por la basqueda de la mejora en la calidad de vida de los pacientes y sus personas cercanas.

3.4.Presentacion de casos clinicos en el ‘telepaliativos’

El segundo miércoles de cada mes, en el transcurso de una hora y media durante la mafana,
los equipos responsables del programa de cuidados paliativos de los CESFAM Hualpencillo,
CESFAM La Floresta y CESFAM Talcahuano Sur, se conectan desde sus lugares de trabajo
a una videollamada con la unidad de paliativos del Hospital Las Higueras para realizar
teleconsultas sincrénicas. En estas sesiones, los profesionales revisan los registros clinicos
de los pacientes con el propdsito de responder a las variables que inciden en su condicién de

salud.

En las sesiones de "telepaliativos”, como se refieren sus asistentes a los encuentros, los
profesionales toman decisiones coordinadas sobre el cuidado de los pacientes, discuten
tratamientos, definen intervenciones y establecen derivaciones para dar continuidad a los
cuidados, a través de la presentacion de casos clinicos. Para el equipo del CESFAM
Hualpencillo, las consultorias a distancia presentan una dindmica de comunicacion de “ida 'y
vuelta”, donde profesionales aportan informacioén de los pacientes y confian entre si la
basqueda de soluciones a los asuntos que desean resolver. Asi destaca un profesional el

componente dialdgico de las teleconsultas de cuidados paliativos:

“Telepaliativos es distinto. Las otras especialidades, como que se sienten que uno tira la
pelota. En cambio, en telepalaitivos, por eso es uno de los mejores programas, es ‘yo te digo
y tu me respondes’, es ida y vuelta. El telepalitivo es una conversacion, o sea, yo te presento
algo y tu lo solucionas. Me das un problema a mi y yo lo soluciono. Esa comunicacion que
nosotros tenemos con paliativos es muy buena, porque es tira y devuelve, tira y devuelve”
(Profesional de la salud 10).

Con la finalidad de participar de las teleconsultas, el equipo del CESFAM Hualpencillo
dispone de un ordenador equipado con una camara web y conexion a Internet en su oficina

de trabajo. Minutos antes de comenzar la reunién de “telepaliativos™, los profesionales
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reciben un mensaje por correo electrénico desde el hospital con los detalles para unirse a la
plataforma Zoom. En ocasiones, la informacidn es enviada al grupo de Whatsapp que esta
integrado por todos los profesionales responsables del programa de cuidados paliativos de la

comunay los especialistas de la unidad del hospital.

Cuando los profesionales se conectan a la red, son recibidos por un ingeniero informético
miembro de la Unidad de Teleproceso del Hospital Las Higueras. Los profesionales de esta
unidad se encargan de brindar soporte técnico y asistencia tecnoldgica a todos los servicios
de telemedicina del hospital (Valenzuela, 2022), incluyendo la unidad de cuidados paliativos
del mismo establecimiento. Durante una breve interaccion, el equipo de APS solicita al

ingeniero informético su ingreso al servicio de telemedicina de cuidados paliativos.

Una vez reunidos todos los participantes en el medio digital (Pignuoli, 20022), se da inicio a
las teleconsultas y, mas especificamente, a la presentacion de casos clinicos. Presentar casos
clinicos a la unidad de cuidados paliativos del hospital se fundamenta bajo diversos criterios,
como el cambio en la complejidad médica, nuevos tratamientos farmacol6gicos, pérdida en
la funcionalidad, intervenciones familiares, activacion de redes institucionales, entre otros.
De esa manera detalla un profesional los motivos para presentar un caso y la necesidad de
que el equipo del hospital contribuya, desde su especificidad médica, a la resolucién del
mismo: “Aumenté a umbrales dolorosos, perdio capacidad motora, sus cambios de
complejidad son fluctuantes. Cambi6 de situacion, su NECPAL, a lo mejor necesita otro tipo
de medicamento que no estd aca, veamos qué dice el hospital. Entonces igual se necesita

retroalimentacion” (Profesional de la salud 7).

Para definir las posibles estrategias de intervencion, durante las teleconsultas los
profesionales presentan informes clinicos que son compartidos como pruebas de valor para
referir a los problemas de los pacientes que son objeto de atencion. Estos informes
corresponden a archivos digitales estandarizados titulados con el nombre de “Presentacion a
reunion de TELEPALIATIVOS” (ver Figura 4). En ellos se describen los antecedentes
generales del paciente, sus antecedentes clinicos (diagnostico, examenes e instrumentos de

evaluacidn, indicaciones farmacoldgicas, historial familiar, situacién socioeconémica, etc.),
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los Gltimos controles médicos, el problema a resolver, la resolucion del caso y los
profesionales responsables de dar seguimiento al caso presentado. Dias previos a la reunion

clinica, el equipo de salud elabora el informe con los items solicitados en el archivo.

Presentacion a reunién TELEPALIATIVOS
1.- ANTECEDENTES GENERALES:

NOMBRE PACIENTE: FECHA:
RUT: EDAD:
UNIDAD / CESFAM: F. CLINICA:
PRESENTA CASO:

2.- ANTECEDENTES CLINICOS:

MORBIDOS

DIAGNOSTICOS PALIATIVOS

INSTRUMENTOS
BREVE HISTORIA CASO:

Fecha ultimo control médico:

3.- PROBLEMA A RESOLVER (DETECTADO):
DESCRIPCION:

NECESIDADES DETECTADAS:

4.- RESOLUCION:

DETALLE:

RESPONSAELE SEGUIMIENTO:

Figura 4.Formato presentacion de casos clinicos para telemedicina de cuidados paliativos

El informe clinico digital juega un rol clave. Por una parte, tiene la capacidad de ordenar la
historia clinica del paciente, localizar enfermedades y sintomas y aportar informacion
significativa que es objeto de interés para representar las trayectorias de salud-enfermedad.
Bajo este formato de registro, como sefiala Byron Good (2004) “se organiza al paciente
como un documento, como un proyecto en el que hay trabajar” (p.152). Asimismo, el
informe clinico conduce a una serie de decisiones, pautas de actuacion, practicas médicas, y

distribucion de responsabilidades basadas en la presentacion del documento.

La presentacion de los casos también proporciona un medio para estructurar la interaccion
de los participantes en el medio digital. Cada equipo de salud dispone de un tiempo acotado
para presentar los informes donde se exponen las situaciones mas urgentes de atender, a la

espera que la unidad del hospital sugiera posibles intervenciones. Las interacciones a través
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de la pantalla son breves para asegurar que todos los profesionales tengan la oportunidad de
compartir sus casos y llegar a acuerdos. Por lo general, los casos presentados varian entre

dos a tres historias clinicas por cada establecimiento de salud.

Durante la presentacion de casos clinicos, es frecuente que los profesionales de atencion
primaria clasifiquen los informes segln las problematicas contenidas en la historia de los
pacientes. De esta manera, denominan “caso complejo” a situaciones de salud que precisan
de tratamientos especificos ante sintomas de dificil control y/o procedimientos que requieren
de técnicas clinicas e instrumentos que no estan disponibles en el nivel primario. Ejemplos
de estos casos incluyen la prescripciéon de analgésicos opioides potentes, la instalacion de

sondas o la realizacion de curaciones avanzadas.

También se encuentran los llamados “casos sociales complejos”, estos aluden a los elementos
que estan excluidos dentro de las operaciones del sistema médico, pero que afectan
seriamente la calidad de vida de los usuarios. Estos elementos pueden incluir las relaciones
familiares, la condicidn socioecondmica, consumo de drogas, situaciones de vulneracion o

abandono. En palabras de un profesional de la salud:

“Muchas veces, hay usuarios que ni siquiera saben qué hay que hacer después de que la
persona fallece y no saben que eso implica un gasto, y que no es un gasto menor. Y no tienen
redes en quién apoyarse. Esos casos ya sobrepasan la parte médica, y esos son casos
sociales. Caso social complejo nombramos a las personas que no tienen apoyo, no sé, una
pareja normal de abuelitos, y el abuelito esta con cancer, ya en estado terminal. Ta le
preguntas a la esposa qué va a hacer, ‘no sé, estoy sola’. Chuta, igual eS impactante. Para
nosotros, esos son casos sociales, casos que van mds alld de lo médico” (Profesional de la
salud 11).
En la presentacion de los informes es frecuente que los profesionales puntualicen sobre
aspectos que consideran centrales para representar la historia clinica de los pacientes. Los
relatos incluyen historias sobre el estado de negacion de las personas sobre su situacion
diagnostica, las trayectorias de deterioro fisico, la sobreutilizacion de los servicios de
urgencia y numero de hospitalizaciones, la ausencia de redes de cuidado, la “conspiracion

del silencio” de las familias para no informar a la persona sobre su condicion de salud, las

consideraciones econdémicas y materiales de la vivienda, etc., gracias a las referencias
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otorgadas se organizan e interpretan las experiencias de los pacientes. Las historias clinicas
sirven para proyectar la realidad y otorgar explicaciones a los procesos de salud-enfermedad.

De esta manera destaca una profesional la importancia de la revision de los casos clinicos:

“Los casos igual que presentan, y asi también vamos conociendo los casos que presenta el
centro que presente ese dia. O nosotros mismos acd, los profesionales presentan casos. A mi
me gusta bastante porque aparte de ver al paciente, también se ve todo lo que es familia.
Entonces se abarca mucho mas alla. Ahi uno de repente dice 'ah, por eso a este paciente le
pasa esto, por eso este paciente es asi 0 por eso este paciente no quiere nada con su familiar'.
Hay algunos que no tienen redes de apoyo, que lo cuida la vecina o que lo cuidan en
comunidad. Entonces ahi uno va entendiendo muchas cosas” (Profesional de la salud 14).
Referir a la historia de los pacientes exige que los profesionales sean capaces de “ir al grano”
respecto a la situacion clinica. Debido a la enorme presion de tiempo en las sesiones de
teleconsulta- por su formato digital y duracion- y del apremio por continuar con otras
actividades, la presentacion de casos se enfoca en excluir sistematicamente gran parte de la
narratividad y atencion al mundo vital de las personas, salvo aquello que sea objeto de
urgencia y preocupacion para la mirada médica y contribuyan a la toma de decisiones

médicas. En palabras de un profesional:

"En esta telemedicina es como resumo mis ideas de lo que quiero exponer en 10 minutos,
siendo que es un caso que te puedo estar hablando de una hora y media. Te hablo en 10
minutos lo que necesito y, por favor, denme una solucidn. Interactuemos, qué solucién hay y
listo, se acabd. Lograr reducir una complejidad de un caso y lograr resumirlo a nada, que
esté solamente lo que necesito, lo mas urgente y la informacion clara porque no hay mas
tiempo" (Profesional de la salud 11).
Los casos revisados durante las teleconsultas generaron nuevos espacios clinicos, con
cualidades epistemoldgicas y terapéuticas propias (Duclos, 2015). En ocasiones se decidi6
junto con el hospital prescribir nuevos medicamentos para cubrir las necesidades paliativas,
ingresar al paciente a otros programas de salud, brindar apoyo psicologico a pacientes y
familiares, aumentar el numero de visitas médicas en el domicilio, activar las redes
institucionales (como el municipio) en situaciones de vulnerabilidad socioeconémica o

abandono, educar a las familias para afrontar el diagndstico de sus seres queridos y facilitar
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los procesos de cuidado, informar y educar sobre la ley de retiro de fondos previsionales®,
actualizar fichas de ayuda social o transferir los cuidados a uno u otro nivel de atencion segln

la complejidad del abordaje médico, entre otras actuaciones.

Para todas estas actividades, los especialistas de la unidad del hospital destacan que los
profesionales deben “entrenar sus emociones y mantener la delicadeza” al momento de
entablar conversaciones que pueden ser dificiles de tratar con la persona y su entorno
familiar. Se enfatiza en el desarrollo de actitudes cuidadosas y compasivas para establecer
relaciones cercanas que faciliten la expresion de miedos, preocupaciones, esperanzas y

objetivos en la atencién de los cuidados al final de vida.

Asimismo, se recomienda fomentar una comunicacion abierta y franca entre los usuarios y
las familias, que no transmita “falsas expectativas” sobre la reversibilidad de la condicion de
salud de la persona. Se enfatiza que el trabajo con las personas debe estar enfocado en
explicar claramente la realidad de su situacion diagndstica y asegurar que tengan expectativas
realistas sobre su esperanza de vida, centrandose mas en la posibilidad de un fallecimiento
cercano que en una mejora significativa de su estado de salud. Al regular estas expectativas,
se espera que las personas puedan prepararse anticipadamente para situaciones dificiles y

dolorosas, disminuyendo asi la incertidumbre y la confusion.

La presentacion de informes también es una oportunidad para ser reconocido por los demas
colegas. No solo se toman decisiones clinicas basadas en el documento, sino que también se
juzga a los profesionales en base a los informes presentados. En una de las sesiones de
teleconsulta, un médico general del CESFAM Hualpencillo fue destacado por la médica jefe
de la unidad del hospital debido a la aplicacion correcta de los instrumentos para identificar
necesidades paliativas como la escala NECPAL e IDC-PAL, y al adecuado uso clinico de la

terminologia. Estas practicas, se indicd, eran los procedimientos valorados para incorporar

° A mediados del afio 2021 entr6 en vigencia la Ley 21.309, la cual permite el retiro de fondos previsionales para personas
afiliadas y pensionadas que presenten un diagndstico de enfermedad o condicion patologica grave, de caracter progresivo e
irreversible, sin tratamiento especifico curativo o que permita modificar su sobrevida. También se permite el retiro en casos
donde los recursos terapéuticos utilizados han dejado de ser eficaces y la expectativa de vida sea inferior a doce meses.
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progresivamente el enfoque paliativo y decidir en base a ellos los posibles tratamientos. En
la presentacion de casos escribir y hablar en clave “medicina paliativa” confiere a los
profesionales de APS reconocimiento y autoridad que son respaldados por los especialistas

de atenciodn secundaria.

Los procedimientos clinicos, decisiones terapéuticas 0 nuevos ingresos de pacientes
sugeridos para el equipo del CESFAM Hualpencillo son registrados por la enfermera, quien
se encarga de distribuir las tareas acordadas segun el perfil profesional a cargo de la atencion.
El rol que asume la enfermera consiste en organizar las practicas de cuidado del equipo y
responder a las solicitudes emitidas por la unidad del hospital durante las sesiones de
telemedicina, asi como las prescripciones dadas en el sistema de registro clinico TrakCare
y/o correo electrénico. La resolucion del caso presentado por telemedicina concluye cuando
la enfermera envia un correo electrénico a la unidad de paliativos del hospital informando

que las atenciones de salud han sido otorgadas en su totalidad.

“Todos los casos que han presentado los chiquillos, los correos que también nos mandan del
hospital para un paciente x que necesita atencién o porque el hospital le pidié examenes. Les
digo ya ‘vayan todos tomando sus solicitudes’ porque yo lo anoto en grande si es Kinesiologo,

¢

psicologo o doctora. Entonces yo les digo ‘;fueron a ver al caballero que derivaron de?’, -

'st, st fui o no, no he ido’, porque después van a revisar del hospital si se dio cobertura a lo

solicitado. Ya después mando un correo de arrastre que dice ‘se dio cobertura a todas las

solicitudes de las prestaciones hechas” (Profesional de la salud 6).
En este apartado, se pretende resaltar la manera en que los profesionales refieren a la
telemedicina de cuidados paliativos y delinean su interaccion durante las sesiones virtuales.
Las teleconsultas de profesionales se observan como espacios clinicos donde se coordinan
decisiones, practicas, procedimientos y promueven actitudes ante el cuidado de los pacientes
y familiares. En relacion a lo anterior, resulta interesante notar que las conversaciones se
centran frecuentemente en establecer interdependencias comunicativas tanto dentro como
fuera de los sistemas de salud implicados. Desde las distinciones y operaciones del propio
sistema médico, se reconoce la necesidad de acoplar a las practicas médicas cuestiones
legales y administrativas, recurrir a beneficios sociales, mantener relaciones con los

familiares, etc., como parte de las actividades que guian el trabajo en cuidados paliativos.
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Por otra parte, no podemos dejar de resaltar la relevancia que adquiere la presentacion de
informes clinicos dentro del proceso de teleconsulta. Los informes de casos son poderosos
artefactos (Gomez, 2011; Chandwani y De’, 2017) para construir la historia de los pacientes,
a la vez, que conecta a un conjunto de actores que toman decisiones y practicas de cuidado.
El sustrato material que tienen los informes permite movilizar y representar la informacion
en el medio digital. Gracias a ellos, los pacientes estan simultaneamente presentes y ausentes,
son concretos y virtuales. Referir a la historia clinica por medio de documentos digitales
involucra a diferentes actores que desencadenan una serie de practicas posteriores, conducen
a procedimientos médicos, administracion de agentes farmacoldgicos o intervenciones
psicosociales. Asimismo, la presentacion de casos contribuye a estructurar gran parte de la
interaccion de los asistentes en las teleconsultas Los encuentros virtuales son breves y
restringidos en su funcionamiento para permitir la participacion de los equipos. Esto exige a
los profesionales adaptarse continuamente a las condiciones del medio digital y a centrar su
atencion durante el encuentro en los aspectos mas urgentes que afectan el cuidado de los

pacientes y su entorno.

3.5.°En la presencialidad se responden mas dudas’

Una de las dificultades que enfrentan los profesionales de APS al utilizar el sistema de
telemedicina de cuidados paliativos se refiere a las diferencias en la resolucion de los casos
clinicos dadas entre las teleconsultas y las consultas presenciales. Por un lado, destacan que
las teleconsultas son un espacio restringido para facilitar la interaccion entre los participantes
y profundizar sobre la situacion que viven los pacientes, mientras que en una consulta de tipo
presencial la presentacion de casos puede ampliarse y extenderse hacia otras cuestiones de

interés.

Cuando finalizan las sesiones de teleconsulta, en ocasiones los profesionales expresan una
sensacion de disconformidad por las decisiones tomadas durante la presentacion de los casos.
Esta sensacion se relaciona al acotado margen de actuacion que permiten las teleconsultas

para discutir sobre otros tratamientos o intervenciones posibles. Dadas las cualidades
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especificas de las teleconsultas, aducen que se limita y dificulta el uso del lenguaje corporal,
como los gestos con los brazos o las expresiones faciales, para enfatizar sobre las situaciones
de los pacientes. Por el contrario, indican que en una reunion presencial tienen la posibilidad
de argumentar y clarificar los casos hasta lograr un consenso que se ajuste a las expectativas

de cuidado. En palabras de un profesional:

"Pero es que después de la reunidn, td presentas, ellos exponen y después viene igual un
mastique igual de cada equipo. Lo que pasa es que, en una reunidn clinica presencial, a lo
mejor puedes discutir hasta llegar a algo méas claro. En telemedicina, en cambio, una vez
que se acaba, jpum! lo apagaste. Entonces, queda como un ‘puf’, no es lo mismo que una
reunion clinica. Esos son algunos de los contras. En lo presencial las gestualidades cambian
todo, como ser humano uno necesita ver todas las expresiones durante una conversacién
para ver si realmente se genera confianza o no" (Profesional de la salud 7).

Para los profesionales, interactuar detras de una pantalla implica abandonar la oportunidad
de discutir las decisiones clinicas con los especialistas, ante la posibilidad de generar
confrontaciones entre los participantes durante las sesiones. A la inversa, consideran que la
presencialidad y privacidad genera una confianza que permite abordar de manera mas extensa

los tratamientos que contribuyen al alivio de los padecimientos de los usuarios.

“[...] no debatir mas alla por estar detras de la pantalla, estar con mas equipo porque a
veces estan las confianzas como si yo estoy sola contigo. El de poder discutir: 'No, pero
tratemos esto, tratemos esto otro'. Entonces, quiza a lo mejor eso limita un poquitito el que
se cree como una confrontacion, pero el que quiza yo quiera mas o espero mas para aliviar
ese dolor del paciente” (Profesional de la salud 9).
Continuamente, los profesionales elaboran distinciones entre las reuniones virtuales y
presenciales. Si bien otorgan valor los espacios de teleconsultas para coordinar procesos de
cuidado con la unidad del hospital, inclinan sus preferencias hacia los encuentros presenciales
cara a cara. En ellos, consideran que las dudas diagndsticas o potenciales tratamientos pueden
ser resueltas de mejor manera e incluso proporcionan un espacio para que surjan nuevas
preguntas relacionadas con el plan de cuidado de los pacientes. Tal como menciona un

médico:
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“Para comentar casos cortos, super bueno. Para comentar casos urgentes, igual. Para
discutir un caso, no. Para comentarlo, para presentarlo ‘;sabe qué, pueden verlo, pueden
evaluarlo?’ super bueno. Pero yo encuentro que, igual, el estar en persona salen mas dudas
y se responden mas dudas estando en persona. Encuentro que hay mayor comunicacion,
incluso de manera de mejorar las mismas interconsultas con paliativo” (Profesional de la

salud 10).
Las consultas presenciales son valoradas como espacios que favorecen la comprension y
resolucion de los casos clinicos. Agregan que, gracias a la co-presencia fisica de los
participantes, la comunicacién entre ambas unidades de atencidn puede ser mas fluida en
comparacion a las teleconsultas. A pesar de los esfuerzos continuos que realizan los
profesionales para presentar los casos clinicos en el medio digital y lograr acuerdos de
cuidado, conceden relevancia a las interacciones fisicas como oportunidades para establecer

una “confianza profesional” que facilite la discusion sobre posibles tratamientos.

3.6.°Son dos horas mensuales’

La programacion estandarizada de las teleconsultas, que tienen una duracion de hora y media
y dias fijos, resulta en una fuente de decepcion para los profesionales de APS. Ante la presion
del tiempo durante las sesiones de telemedicina, se omite gran parte de la historia clinica de
los pacientes para asegurar que todos los equipos puedan presentar sus casos en un tiempo
breve. En este sistema de teleconsultas se prioriza principalmente la gestion del tiempo por
sobre la profundizacién del mundo vital de los pacientes. En palabras de un profesional:
“Mas encima son dos horas, entonces tu te das cuenta que son dos horas, tres CESFAM.
Muchas veces ‘blablabla, siguiente caso, siguiente caso’. No es mds que eso, son dos horas
mensuales” (Profesional de la salud 11). La decepcion de los profesionales de APS ha sido
conceptualizado como las “promesas desatendidas del trabajo digitalizado en el sistema
médico” (Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022). Aunque las teleconsultas de
profesionales tienen el potencial de hacer que el trabajo virtual sea significativo y aporte al
manejo compartido de los cuidados, la preocupacion por ajustarse a las condiciones del
tiempo y al encuadre de las sesiones virtuales en ocasiones provoca que las expectativas que

tienen los profesionales sobre la presentacion de casos no se cumplan en la practica.
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Lo que hace que la tensidn entre el trabajo digital significativo y no significativo sea
particularmente controversial es el hecho de que el tiempo para los profesionales de atencion
primaria es un elemento particularmente escaso. Al consultar sobre la posibilidad de revertir
esta situacién, los miembros del equipo destacan que aumentar las horas o dias para las
teleconsultas pueden ser objeto de cuestionamiento por parte de la direccién del CESFAM u
otros altos mandos como la Direccion de Salud Municipal. Estos cuestionamientos se
relacionan con la percepcion de que destinar mas tiempo a las sesiones de telemedicina puede
ser contraproducente en términos de rendimiento y afecta el desarrollo de otras tareas

urgentes.

“Es que por lo general es asi, no es que no haya mas tiempo, es un tema de rendimiento.
Para qué nos vamos a bloquear mas, perder un recurso, después se cuestiona eso ‘¢,por qué
tantas horas de reuniones?’. Y realmente lo cuestionan, las cosas como son, se cuestionan.
En el fondo te dicen ‘tienes dos horas de reunion’. [...] No sé si las cuestionan, nosotros no,
pero desde arriba generalmente, de direccion para arriba, muchas veces se pueden
cuestionar. Lamentablemente se pueden cuestionar” (Profesional de la salud 11).

Para los profesionales de APS, las sesiones de teleconsultas podrian adquirir mas relevancia
si los encuentros virtuales fueran mas sistematicos con los especialistas del hospital. Dado lo
restringido que es el tiempo en las reuniones virtuales, la atencion esta centrada en abordar
situaciones concretas y coordinar ingresos entre un nivel de cuidado a otro. Con el fin de
revertir esta situacion se sugiere resguardar tiempos de trabajo para conexiones virtuales
permanentes, donde cada equipo de APS puede exponer privadamente sus inquietudes al

equipo de cuidados paliativos del hospital.

“Seria super bueno si fuera diario, porque si se hace una vez al mes, ;qué te queda ahi? Se
hablan de los ingresos y de dudas que tenga el equipo, pero ¢y el resto de los 28 dias 0 24?
¢ 15 dias? ¢qué hace uno ahi? ¢qué costaria a lo mejor hacer una conexién de 30 minutos
todas las mafianas o una vez a la semana para que todos los otros CESFAM tengan su minuto
de privacidad también? La doctora (de la unidad del hospital) hacerse la mafiana, dos
reuniones con dos equipos distintos de media hora o, si no esta ella, la persona que quiera
hablar de algo puntual: la enfermera, la psicologa” (Profesional de la salud 3).

Si bien la telemedicina de cuidados paliativos es una oportunidad para decidir sobre aspectos

centrales en el cuidado y tratamientos mediante la presentacion de casos clinicos, también
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plantea tensiones ante la restriccion y optimizacién del tiempo asignado a las teleconsultas.
En el intento por adecuarse a las condiciones laborales dadas para participar en el proceso de
telemedicina, los profesionales de APS consideran que las practicas médicas a distancia
pueden percibirse como poco significativas en la elaboracion de planes de cuidado mas

especificos y detallados, debido al acotado tiempo que se destina al trabajo digitalizado.
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Capitulo 4. El entramado socio-técnico de la telemedicina de cuidados paliativos

En el siguiente apartado, se presentan los diferentes acoplamientos sociales y técnicos que
posibilitan la telemedicina de cuidados paliativos y alivio del dolor en el CESFAM
Hualpencillo. Se destaca la forma en que participan distintos sistemas para brindar soporte al
funcionamiento de las teleconsultas a las que asiste el equipo de atencion primaria, con el
objetivo de establecer trayectorias de atencion compartidas con la unidad de cuidados

paliativos del Hospital Las Higueras.

4.1.Sistemas de visibilidad e invisibilidad de la telemedicina de cuidados paliativos

Hasta ahora, el trabajo presentado ha tenido por proposito comprender las expectativas que
los profesionales refieren al conectarse al sistema de teleconsultas con la unidad de cuidados
paliativos del hospital. Hemos atendido en aquellas argumentaciones que motivan el trabajo
digital en salud, en términos de articulacién, seguridad y cuidado. Junto a ello, hemos descrito
la manera en que los miembros toman decisiones y actualizan sus practicas de atencién por
medio de la presentacién de informes clinicos. En particular, el apartado anterior ha permitido
reparar en el trabajo visible que realizan los profesionales de APS al participar de nuevos

sitios de interaccion junto con el nivel secundario de atencién.

Sin embargo, el trabajo que desempefia un conjunto de personas, organizaciones y
dispositivos tecnologicos que otorgan el soporte a la red de telemedicina de cuidados
paliativos suele ser invisibilizado (Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022) durante
las sesiones de teleconsulta. Es posible que esta situacion se deba a que, a simple vista, parece
ser bastante transparente lo que estos sistemas hacen. Se vuelven transparentes en tanto se
asumen como un medio cuyo valor deriva de los buenos o malos usos que sus usuarios le
otorgan, y porque cuando funcionan, resultan invisibles (Berti, 2022). El entramado que
sostiene al sistema de telemedicina se vuelve visible especialmente cuando estos irrumpen o

presentan fallas en sus operaciones.

Este conjunto de sistemas sociales y técnicos, invisibles durante las teleconsultas, intervienen

en las sesiones virtuales y en las trayectorias de atencion de los pacientes, a través de la
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produccion, mantenimiento, reparacion y alineacion continua de decisiones y actividades,
que aseguran la operacion de esta red de cuidado (Valenzuela, 2022). En términos
metaforicos, nos referimos a las “representaciones teatrales” del trabajo digitalizado en salud
(Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022). Para que exista algo similar a un teatro,
se distribuyen roles asignados bajo un guion que es continuamente reproducido y apuntalado
por précticas. El trabajo se divide y se organiza la presencia/ausencia temporal y espacial
(Sanchez-Criado, 2011). Gracias a la continua coordinacion de los sistemas, se proporcionan

las estructuras que recrean y mantienen gran parte del servicio de telemedicina.

Trabajos de investigacion previos han enfatizado en al menos dos aspectos que se deben tener
en consideracion al momento de observar lo que ocurre en este sitio. Por un lado, los sistemas
de telemedicinay de teleconsultas dependen completamente de tecnologias de la informacién
y la comunicacion. Estos son uno de los componentes mas explicitos de la reorganizacion
del sistema médico, en la medida que requieren de la colaboracién de distintos usuarios

ubicados en redes geograficas dispersas y sistemas organizacionales (Aas, 2007).

Por otro lado, la telemedicina y las teleconsultas no solamente necesitan de ordenadores,
pantallas o micr6fonos, sino que también de plataformas de registro clinico y de mensajeria
instantanea que permiten articular el trabajo de cuidado y de datos (Bossen, Pine, Cabitza,
Ellingsen, Maria, 2019; Valenzuela, 2022). Mediante el uso de plataformas se acumulan
inscripciones sobre las trayectorias de atencidén de los pacientes, practicas de atencion,

distribucion de responsabilidades en el cuidado, etc..

Lo que sigue a continuacion es precisamente dar cuenta de los sistemas sociales y técnicos
que se despliegan para que las practicas clinicas y de cuidado sean posibles durante las

sesiones de teleconsultas de cuidados paliativos

4.2.Trabajo de méquinas de la Unidad de Teleprocesos de la DAS
La Unidad de Teleprocesos de la Direccion de Salud (DAS) de la Municipalidad de Hualpén,
se compone de un equipo de profesionales del area de la ingenieria e informatica que se
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encarga de brindar el soporte tecnoldgico a todos los centros de atencidn primaria de la
comuna, esto es, Centros de Salud Familiar (CESFAM) y Centros de Salud Comunitarios
(CECOSF). Esta unidad, posee una larga trayectoria en la instalacion de los sistemas de
telemedicina en los centros de salud. A partir del afio 2014, inicia sus primeras experiencias
a distancia en el &rea de la nefrologia, donde los médicos de APS presentaban casos clinicos
a los especialistas nefrologos del Hospital Las Higueras. Desde entonces, los proyectos de
telemedicina se han diversificado hacia distintas areas como neurologia, geriatria, cuidados
paliativos y formas de atencion como telemedicina de profesionales y telemedicina médico-
paciente. Al dia de hoy, algunos de estos proyectos se encuentran inactivos, mientras que se
ha incursionado en otros pilotos, como el de la telemedicina para la atencion de pacientes

con multimorbilidad.

El encargado de la unidad de teleprocesos refiere que la instalacion de estos sistemas fue una
experiencia “artesanal”, debido a que se encargaron de adquirir los dispositivos tecnolégicos
como computadores, camaras o microfonos adecuados bajo la economizacion de los
recursos. Para cada CESFAM se dispuso de una sala exclusiva para conectarse a las sesiones
de telemedicina. En un comienzo, los espacios eran altamente restringidos en su uso, sélo los
informaticos podian manipular los aparatos. Sin embargo, al dia de hoy, destacan que el
avance de las tecnologias digitales en los establecimientos de salud ha permitido disponer de

ordenadores y plataformas al interior de los box de atencion:

“Nosotros montamos equipos, hicimos mas la pega de artesano y gracias a Dios nos funciono
bien. Tuvimos una brecha grande en equipamiento, en comprar computadores adecuados,
camaras, microéfonos, parlantes y adecuar salas, algo que nosotros no teniamos. Después,
ya teniamos una sala de telemedicina en cada CESFAM. Las cuales hoy en dia no se utilizan
porque ahora hacemos telemedicina en los mismos box de atencion. Ha avanzado mucho.
Por eso te digo, comenzamos con una sala totalmente restringida: 'No, no toquen los equipos,
tiene que venir el informdtico a manipularlos. Ustedes esperen que lleguen los informaticos'”
(Profesional de la salud 16).

El rol de los profesionales de la unidad de teleprocesos es descrito como una actividad en
términos de montaje y cuidado dentro de la red de atencion. Es de montaje al procurar la
instalacién de sistemas telematicos, el mantenimiento de los dispositivos y la estabilidad de
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las plataformas para que los profesionales de salud puedan desarrollar sus practicas clinicas.
Y es de cuidado, en tanto posibilitan la infraestructura necesaria para que los usuarios sean
atendidos segun sus necesidades médicas. Estas actividades son destacadas como una forma
de “atender” a los pacientes dentro del espacio médico. En palabras de un miembro de la

unidad:

“Al final, el médico si es una parte fundamental, pero ellos ven la atencion una vez que
nosotros les tenemos creada la plataforma. Nosotros le montamos la plataforma para que
ellos puedan atender. Esa es la verdad de las cosas. Nuestra pega es montar la plataforma.
Les dejamos una plataforma estable, un canal de comunicacion estable, y ahi parten ellos
con la atencién. Por eso te decia que nosotros atendemos, porque en todo, no sé, en la
atencidn en box, en las atenciones sincronicas, en las atenciones en las casas” (Profesional
de la salud 16).

La complejidad de las actividades que desarrollan los encargados de la unidad de teleprocesos
DAS refieren que es ampliamente desconocida por los profesionales que hacen uso de los
sistemas a distancia, especialmente de los médicos. Cuando estos Ultimos entran en escena,

el trabajo de los encargados se vuelve “invisible”, como menciona el siguiente profesional:

“Todo lo que se ha pasado para poder llegar a lo que tenemos hoy en dia, el desconocimiento
es enorme. Yo creo que si ta le preguntas a cualquier médico y dice: 'No mira, si yo prendo
aca, yo llego, me conecto, pincho en este link y ahi estoy atendiendo, eso es'. Pero él no sabe
toda la gente que esta detras o lo que nos costé llegar a que él pueda llegar y hacer lo méas
sencillo posible, si es hacer un clic y listo. De hecho, siempre mi meta fue esa: ponerme por
el lado del paciente y que el paciente no necesite saber absolutamente nada y pueda recibir
su atencion de la manera mds sencilla posible” (Profesional de la salud 16).
La unidad de teleprocesos continuamente posiciona su quehacer a la atencion de los usuarios
de la atencién primaria. Articular ordenadores, plataformas y sistemas de enlace sencillos
son una de las labores que los miembros destacan como parte del proceso de atencion de los
pacientes. Aunque gran parte de los profesionales e incluso los usuarios desconocen su
trabajo, valoran poder contribuir a la trayectoria de cuidado al asegurar el mantenimiento de

los servicios de telemedicina.

Para los equipos de salud del CESFAM Hualpencillo, los miembros de la unidad de

teleprocesos DAS son considerados como el personal a cargo de coordinar el funcionamiento
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de las redes, resolver los problemas de conexion y operacion de los dispositivos técnicos. En
caso de cualquier contingencia relacionada al “trabajo de méquinas” (Valenzuela, 2022),
incluyendo las tareas de produccién, uso y mantenimiento, los profesionales contactan via
mensajeria instantanea o correo electronico a la unidad de teleprocesos en busca de apoyo
técnico: “Los informdticos de acd son comunales, estin dando vueltas. Si uno tiene
necesidad le manda un correito o un mensajito ‘tengo tal problema’ y durante el dia o la

semana lo resuelven’ (Profesional de la salud 7).

La labor de los ingenieros informaticos en el sistema de la telemedicina es crucial para los
profesionales de la salud en al menos dos escenarios. Por una parte, valoran su apoyo en el
proceso de instalacion de los sistemas meédicos a distancia, al orientar el uso de los
dispositivos y guiar las conexiones de los servidores. Gracias a su soporte técnico, los
profesionales médicos adquieren las competencias para operar los sistemas. Como indica una

profesional del centro:

“El apoyo también de los TICS, porque como te decia, al principio uno no cacha (sic) nada.
Uno va aprendiendo, pero al principio tener que alguien que te diga ‘conecte aqui, conecte
aca, prenda aqui’. Uno lo va aprendiendo, pero también tenemos que tener al principio este
recurso como para que nos apoye en el vamos” (Profesional de la salud 2).
Por otra parte, la unidad de teleprocesos es convocada por los equipos de salud cuando es
necesario atender, reparar o reemplazar la infraestructura de los sistemas socio-técnicos de
la telemedicina. Si los equipos han agotado los medios para revertir los desacoples técnicos,
solicitan la asistencia de los ingenieros informaticos. En palabras de una profesional: “Los
informaticos vienen a ver si se soltd el cable de repente, que puede pasar y que nosotros
intentamos, intentamos y nada, o vienen y lo arreglan, o se da de baja el equipo, te traen

otro” (Profesional de la salud 9).
El mantenimiento de los sistemas de telemedicina y, en particular, de la telemedicina de

cuidados paliativos es importante para la unidad de teleprocesos DAS. Valoran participar de
esta experiencia como una oportunidad para que los profesionales médicos de APS, mediante
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la presentacion de casos clinicos, logren capacitarse en el &rea y tomen decisiones adecuadas
sobre el cuidado de los pacientes.

“Y es una de las telemedicinas que mas efectos da también, porque el profesional que esta
presentando el caso va aprendiendo. Entonces al final igual sirve para que nuestros mismos
médicos se vayan capacitando y vayan viendo: ‘mira, con este paciente funciond esto, con
este otro paciente esto acd’. Asimismo, ellos van después tomando las decisiones de mejor
manera” (Profesional de la salud 16).
El “trabajo de maquinas” que realiza la unidad de teleprocesos DAS a menudo suele pasar
desapercibido tanto por los profesionales de APS como por los usuarios durante las sesiones
de telemedicina. La unidad debe velar por mantener alineados los intereses de los
profesionales, los servicios y los dispositivos técnicos, para que la red sea viable. Por el
contrario, el trabajo de la unidad se hace visible especialmente cuando se necesita conectar,
encender, arreglar o reemplazar las maquinas. Mas alla del proceso de
visibilidad/invisibilidad de esta unidad, su funcionamiento es clave al permitir el desarrollo

de espacios clinicos a distancia que contribuyen al cuidado de los pacientes.

4.3.El trabajo de enlace de la Unidad de Teleprocesos del Hospital Las Higueras

La contraparte hospitalaria de la Unidad de Teleprocesos DAS encargada del soporte de los
servicios de telemedicina, es la Unidad de Teleprocesos del Hospital Las Higueras. Esta
unidad se encarga de complementar los procesos clinicos presenciales con otros basados en
la aplicacion de tecnologias de la informacion y comunicacion. En el capitulo anterior, hemos
mencionado que esta unidad se ha posicionado como uno de los ejemplos de implementacion

de telemedicina dentro del servicio pablico en salud.

La unidad es liderada por un equipo de profesionales de la salud, ingenieros y técnicos
administrativos. Desde una sala exclusiva para las actividades de teleproceso disponen de las
pantallas, cables, artefactos, trabajadoras y trabajadores necesarios para provocar una
experiencia de “inmersion clinica” (Valenzuela, 2022). Los miembros de esta unidad son
quienes mantienen en funcionamiento la red, recepcionan a los pacientes y profesionales que
se conectan telematicamente a las distintas unidades del hospital. Al igual que en la sesion

de teleconsulta de cuidados paliativos que hemos descrito en el apartado anterior, otorgan los

104



enlaces y accesos para que los profesionales de APS puedan comunicarse con los
especialistas del nivel secundario.

“La unidad de telemedicina en el hospital Higueras con el doctor, él ahi tiene una sala donde
trabaja todo un equipo enorme como de 30 personas, que cada uno ve alrededor de 1.200 a
1.400 atenciones, siendo que ellos no son los médicos. Ellos solamente son los que te dicen:
'buenos dias, ¢como estas?, se comunicéd con la unidad de telemedicina del Hospital
Higueras, la va a atender su médico’, y lo dejan en la sala de espera. Son como entre 20y
30 personas que estan haciendo esa pega. Si el nivel de atencién que ya estan logrando, yo
lo encuentro increible” (Profesional de la salud 16).

Recepcionar, derivar y conectar son tareas relacionadas a la atencién médica, a pesar que los
miembros de la unidad no se dediquen directamente a la provision de los cuidados clinicos-

terapéuticos. Su infraestructura permite atender a una gran cantidad de usuarios derivados de

las interconsultas de los centros de salud primarios de la Red de Salud Talcahuano.

El encargado de la Unidad de Teleprocesos DAS, destaca que su contraparte hospitalaria
tenia por objetivo instalar el sistema de telemedicina como una oportunidad para desacoplar
la rigida estructura de las atenciones presenciales. En el proceso de atencion médica, cuando
un usuario es derivado por una interconsulta desde atencion primaria al nivel secundario,
generalmente debe ser referido nuevamente a APS en caso de necesitar una atencion
adicional con especialistas médicos. Con este sistema a distancia, se buscaba “romper” con

el modelo burocratico de atencion y cuidado. En palabras del profesional:

“Cuando me presentaron la telemedicina, me dijeron (los miembros de la unidad de
teleprocesos del hospital): ‘esto es romper, hay que romper el paradigma, ese paradigma de
que ta tienes que ir acd y subir la escalera y llegar hasta que puedes llegar al nivel
secundario con el especialista’. Decian: ‘no, poh (sic), eso hay que romperlo, ya no puede
ser’. No asi como era antes, cuando estdbamos con el tema del escaloncito que subiamos
tres escalones, te veia el nefrologo y decia: ‘chuta, pero sabe que a usted tiene que verlo el
cardidlogo’. Bajabamos otra vez a primaria. Y atencion primaria tiene que hacer la
interconsulta con el cardidlogo y ahi es el tiempo” (Profesional de la salud 16).

Para los equipos de APS que se conectan a las teleconsultas de cuidados paliativos, los
miembros de la Unidad de Teleprocesos del hospital son quienes admiten su ingreso al

sistema a distancia. La visibilidad de su rol es concreta y momenténea: recepcionar y enlazar
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a los establecimientos de salud a la red. En ocasiones incluso se desconoce el papel crucial
que desemperia la unidad en el soporte de la telemedicina de cuidados paliativos. Tal como
comentan los siguientes profesionales: "Si puh (sic), tu te conectas y te recibe el informatico,
y les dices: 'reunion de telepaliativos' - ‘ah, ya' - y te envia” (Profesional de la salud 7),
“Cuando nos conectamos a la telemedicina, hay alguien que recepciona esta llamada, y tu
le dices: 'voy para aca, voy para alld'. Entonces, debe haber como una central” (Profesional
de la salud 12).

El continuo trabajo de acoplamiento de la Unidad de Teleprocesos contribuye a estabilizar
las redes que hacen posible proveer la medicina a distancia desde el establecimiento
hospitalario. El disefio de inmersidn de la unidad adquiere el caracter de transparencia cuando
los profesionales de APS se conectan a las teleconsultas con los especialistas de cuidados
paliativos del Hospital Las Higueras. Solamente quedan reflejos de su participacion en la
superficie, esto es, en la esporadica presencia de quienes recepcionan y enlazan los

encuentros de telemedicina.

4.4.Sistemas de inscripcion de datos

Los sistemas de registro clinico son parte importante del servicio de telemedicina y, en
especial, de la telemedicina de cuidados paliativos, al articular la practica médica con la
gestion de datos (Bossen, Pine, Cabitza, Ellingsen, Maria, 2019). El sistema TrakCare,
utilizado por los centros de la Red del Servicio de Salud Talcahuano, permite enlazar la
informacién clinica entre los establecimientos de atencion primaria y secundaria,
gestionando los procesos de cuidado de pacientes a través de una cadena de decisiones
(Hgjlund y Villadsen, 2020) que son inscritas en la base de datos. Este sistema opera como
un mecanismo de articulacion en el que participan distintos actores dentro de la red de
atencion. Permite realizar solicitudes de interconsulta con especialistas, registrar atenciones
médicas, obtener resultados de exdmenes, realizar anotaciones y observaciones clinicas, entre
otras actividades. A pesar de la variedad de practicas que se acumulan en forma de datos en
la plataforma de registro, estas se distinguen como herramientas desconocidas y restringidas
en su uso a un grupo especifico de operadores. En palabras de una profesional:
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“Nadie conocia nada del Trak, ni de los enlaces, ni lo que tu ves por este registro. Los del
extra sistema no tenian idea de eso. Ya llevabamos mucho tiempo. Siendo el Trak un TIC y
todo lo que tiene que ver, encuentro que tiene muy poca difusion aun. Es una cosa como muy
secretay muy del &rea de los que estan y nada mas. El hospital regional entré a estos sistemas
(de registro) hace muy poco tiempo, como unos dos afios atras, de forma mas masiva, y el
drea privada recién este afio” (Profesional de la salud 3).

El sistema de registro clinico electrénico adquiere un sentido distintivo para los profesionales
de APS, al identificar su relevancia tanto para la propia organizacién sanitaria como para la
atencion de los pacientes. En el primer caso, destacan su contribucion en el monitoreo y
vigilancia del trabajo en salud, asi como en la optimizacion eficiente de los recursos clinicos.
En el segundo caso, este sistema de informacion asiste a los estandares de calidad exigidos
en la atencion de pacientes (Schwarz, 2020). Los registros clinicos permiten evitar la pérdida
de informacion y facilitan el flujo de datos entre los establecimientos por los que los usuarios

transitan dentro de la red de atencion publica.

“La experiencia te habla del avance del mundo en cuanto a las vinculaciones, las tecnologias
y la necesidad de registrar y mantener un orden. En farmacia o la DAS, con sus centros de
costo y todo eso, ti sabes que es necesario tanto para la vigilancia, el buen uso, el monitoreo
y la retroalimentacion. Porque, en el fondo, con el papel no quedaba ni un vestigio de todo
lo hablado. En la misma atencidn de los pacientes, con los estandares de calidad ahora, todo
te obliga a tener un registro, una certeza, un nimero exacto de entrada y salida. Todo es un
resguardo completo y una optimizacion de los recursos, sin duda. Te obliga, te obliga el
sistema. Todo esto estandariza un poco mds todo” (Profesional de la salud 3).

Registrar en las fichas electronicas implica un trabajo de compromiso y responsabilidad por
parte de los profesionales de la salud (Haland, 2012). Anotar, posponer o simplemente excluir
elementos de la atencién requiere constantemente de un ejercicio reflexivo que puede tener
importantes consecuencias en el cuidado de los pacientes. Como indica una profesional: “4
la vez, implica ser muy responsable con lo que uno esta poniendo o solicitando, dejando
pendiente 0 no se esta poniendo. Y toda esa informacion tiene su grado de implicacion por

qué se hizo o por qué no se hizo”” (Profesional de la salud 2).

El sistema de registro también se ha actualizado a las nuevas formas de atencion médica. Ya

no solo se incluye la informacion de los pacientes luego de una atencién de tipo presencial o
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las solicitudes de examenes, sino que también se registra toda aquella actividad a distancia
que forma parte de la trayectoria de cuidado. Asi, por ejemplo, todas las atenciones por
fonoconsulta, telemedicina, correo electrénico 0 mensajeria instantanea pueden registrarse
en la plataforma del TrakCare. Con la integracion de esta nueva funcién se acumula
informacion sobre los procesos de atencion de los pacientes, asi como de las practicas de

trabajo digitalizado de los profesionales.

“Eso, con el sistema que nosotros utilizamos que es el Track, viene la atencion remota y para
dejar registro. Es que tG puedes registrar todo tipo de atencién. Todo tipo de atencion, td
puedes registrarla, tanto los acuerdos que hiciste, como para llevar un control. A lo mejor,
todo lo que hice por telemedicina, no sé, puedo estar cinco horas conectada y en mi agenda
no aparece porque yo, a lo mejor, puedo tener blogueo. A lo mejor estuve en telemedicina,
pero ¢cémo registro todo lo que se habld de X paciente?, en esa pestafiita. Que quede el
registro de lo que yo hice porque puedo estar en una pantalla, pero estoy trabajando.
Entonces, que quede el registro porque lo que estd escrito vale” (Profesional de la salud 9).

Las emergentes y cada vez mas extendidas practicas de atencién digitalizadas son objeto de
atencion por parte de las instituciones de salud. Mediante la implementacion de nuevas
aplicaciones dentro de los sistemas de registro, se estandariza y monitorea el trabajo sanitario
(Findlay, Lindsay, McQuarrie, Bennie, Corcoran y Van Der Meer, 2016). Encontrarse frente
a una pantalla realizando una videoconferencia, una llamada telefénica o enviando mensajes
de texto pueden justificarse a través de la inscripcion de estas actividades dentro de los

sistemas de registro, otorgando visibilidad y constatacion del trabajo digital.

El registro de las actividades remotas dentro de la plataforma ahora también forma parte del
Registro Estadistico Mensual (REM), un sistema exclusivo de la APS, donde se informa el
cumplimiento de los distintos programas de salud en términos estadisticos. Para los
profesionales, estos nuevos ajustes permiten visibilizar todo el trabajo de atencidn no directa
o presencial otorgado a los usuarios, incluyendo dentro de ello las teleconsultas de cuidados

paliativos. En palabras de una profesional:

“Todos los dias uno va aprendiendo cosas diferentes. No solamente controlar a pacientes,
son hartas cosas las que se hacen detras que no son visibles para el resto. Por ejemplo, ahora
se agregd al REM todo lo remoto, que antes no se contabilizaba. Por ejemplo, yo antes hacia
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los tratamientos y las visitas, y eso era lo que yo contabilizaba. Pero todo lo que se hacia
por WhatsApp, por teléfono, por correo, telemedicina, nada de eso iba registrado en ninguna
parte. Entonces, ahora eso se agregé. Fui a consultar al enfermero, que me dijo: ‘Todo lo

»»

que tu hagas que no sea presencial, todo va ahi’. Entonces, ahora ya se va a haber reflejado
(Profesional de la salud 14).

La relevancia de la plataforma de registro para evidenciar las practicas clinicas remotas se
complementa con el uso de los sistemas de mensajeria instantanea como WhatsApp (Martin,
Khajuria, Arora, King, Ashrafian y Darzi, 2019). A diferencia de las fichas electronicas, este
sistema de comunicacion se considera un medio "informal” de coordinacion entre equipos y
establecimientos de salud. A través de esta plataforma, los profesionales articulan las
practicas de atencion que no pueden esperar a ser ingresadas al sistema de registro, debido a
posibles demoras en la respuesta de las solicitudes de interconsulta desde el hospital. Estas
acciones adquieren especial relevancia para los profesionales cuando las atenciones estan
dirigidas a los pacientes con cuidados paliativos: “Si, yo conozco a la enfermera (del
hospital), un WhatsApp, lo que sea, y que no pase por interconsulta, porque en lo que se

demora la interconsulta el usuario se va a morir” (Profesional de la salud 6).

Con el uso de aplicaciones de mensajeria instantanea, los profesionales a cargo de los
cuidados paliativos en el CESFAM pueden mantener un contacto mas estrecho con el equipo
de la unidad del hospital, lo que facilita informacion indispensable para la provision de los
cuidados. Estas aplicaciones permiten la comunicacion de procedimientos clinicos,
solicitudes de ajuste farmacoldgico, informes de fallecimientos de pacientes e incluso la
coordinacion de las propias teleconsultas mensuales, entre otros aspectos. La contingencia
médica de los pacientes con cuidados paliativos hace que los profesionales de APS
consideren estos medios de comunicacion igual de importantes que los sistemas de registro
clinico y las teleconsultas, como indica una profesional: “Como lo mas rapido, es que lo de
la telemedicina en si esta programado. Entonces, las cosas espontaneas que van surgiendo,

es lo mas facil el contacto por WhatsApp, mds que nada” (Profesional de la salud 9).

Cuidar, registrar y articular las practicas de atencion es parte del trabajo de datos que los

profesionales de APS desarrollan continuamente en coordinacién con el nivel secundario.
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Estas actividades constituyen un componente central del entramado de la telemedicina de
cuidados paliativos. En estas practicas, los datos se materializan en multiples formas y
representaciones (Marent y Henwood, 2022) que facilitan la toma de decisiones clinicas entre

los profesionales y, a su vez, visibilizan el trabajo digitalizado.

4.5.Vulnerabilidades en el sistema socio-técnico de la telemedicina

Parte importante de las actividades que llevan a cabo diversos sistemas sociales y técnicos
que participan en la telemedicina, tanto de manera visible como invisible, estin mediadas por
empresas que son externas al sistema sanitario. Estas empresas proporcionan los servicios de
conexion a internet, telefonia y servidores necesarios para establecer los enlaces remotos

entre la atencion primaria y secundaria.

A pesar que la red es una infraestructura privada, actualmente este servicio constituye una
fuente de preocupacién para los miembros del centro de salud. Esto se debe al robo masivo
de cables de cobre en la comuna de Hualpén, infraestructura necesaria para dotar de internet
y servicios telefonicos al CESFAM. Con el robo frecuente de cables, las grandes compafiias
de telecomunicaciones han comenzado a suspender sus servicios ante el alto costo que
implica su mantenimiento y reparacion, afectando la continuidad de las tareas de la
organizacion. En la siguiente cita, una entrevistada expone este asunto agregando que las
personas que hacen sustraccion de los cables serian los propios usuarios que son atendidos

por el centro:

“Vivimos en una comuna donde ocurre harta delincuencia y se roban los cables, porque
piensan que los cables no sé, tienen cobre. Y ya ni Movistar, ni Entel, ni Claro quieren tener
el cableado, entonces estamos sin compafiia y a veces nos quedamos sin internet. Ahora estan
viendo con qué compafiia van a contratar planes porque Entel, Movistar y Claro ya no
quieren trabajar, porque en el fondo ellos tienen que venir, reparar, al final es un costo para
ellos. Esos son los mismos usuarios que tenemos”’ (Profesional de la salud 4).

Esta situacion ha derivado en que la Direccion de Administracion de Salud de la comuna de
Hualpén, se encuentre en un largo proceso de licitacion para que las compafiias de

telecomunicaciones suscriban otorgando sus servicios de internet y telefonia al centro de
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salud. Las razones expuestas por las empresas para no postular a las licitaciones tienen
relacion con los costes econdmicos que significa la instalacion de la red y el consiguiente
robo de los mismos. Incluso varias de las empresas han decidido suspender y/o rechazar la
entrega de sus servicios al establecimiento. En palabras del encargado de la Unidad de

Teleprocesos de la DAS:

“Si, ese es uno de los grandes problemas que tenemos: el robo de los cables. De hecho, tengo
un establecimiento sin lineas telefonicas debido a que se robaron... el CESFAM
Hualpencillo. Ya llevamos licitando como seis meses mas 0 menos, porque las empresas no
quieren postular o no pueden postular. No pueden prestar el servicio en ese sector porque el
robo es demasiado grande, muy a menudo. De hecho, las empresas realmente me dicen: ‘Yo
hoy dia estoy cableando y, chuta, en dos dias mas ya me estan robando el cable completo’.
Entonces, para ninguna empresa es viable. Hay empresas que relativamente nos dicen ‘no,
(Profesional de la salud 16).

IR

no les prestamos el servicio no mas

La disponibilidad de recursos tecnolégicos como computadores y teléfonos celulares
contrasta con el acceso a los servicios de los proveedores externos. Los dispositivos se
encuentran operativos hasta que los servidores caducan por la extraccion de la red de cables:
“Me preguntas: ¢Entregan celulares? Si, han llegado celulares, pero tienen un plan. Se
acaba el plan y ya no hay celular. En Hualpencillo no tienen teléfono en estos momentos

debido al robo de cables, las empresas no quieren hacer convenio” (Profesional de la salud
8).

Ante la vulnerabilidad a la que esta expuesta el CESFAM, esto es, a la propensidon del sistema
a sufrir de los impactos negativos (CR2, 2021) generados por el robo de cables en el territorio,
los miembros del centro buscan solventar esta situacion mediante el uso de sus dispositivos
tecnoldgicos personales. A través de sus teléfonos celulares generan los enlaces para
continuar con las actividades de la organizacion, como completar las atenciones en los
sistemas de registro electronico, realizar llamadas a pacientes o incluso establecer las
conexiones por telemedicina. Con esta forma de “reparacion”, se satisfacen las necesidades
que no son cubiertas por las instituciones a cargo: “Entonces, nosotros siempre como que
vamos tapando hoyos, pero para que resulte. Pero no necesariamente esos hoyos los taparon

nuestros superiores, uno lo tenia que hacer” (Profesional de la salud 12).
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Las irrupciones en el servicio de electricidad e internet son referidas por los profesionales
como un momento en que el CESFAM detiene sus funciones, sélo el uso de los dispositivos
personales permite que la organizacién mantenga sus operaciones. Esta situacion ha tenido
importantes consecuencias para la provisién de los cuidados: no pueden revisarse en los
sistemas de registro clinico las atenciones previas, las solicitudes de examenes, las

indicaciones dadas por los profesionales, entre otros aspectos. Como indica un profesional:

“Ahora lo que puedes ver netamente es que si se corta la luz nos quedamos sin internet, tanto
los celulares y los computadores este CESFAM se para. Nosotros ocupamos los materiales
personales, compartimos internet y ahi nos salvamos. Cuando se corta la luz significa que
no puedes ver los exdmenes de laboratorio si no los trajo, no puedes ver las atenciones
anteriores, no puedes ver qué es lo que estaba buscando el colega anterior, no puedes ver
como estaba anteriormente” (Profesional de la salud 10).

La vulnerabilidad territorial a la que esta expuesta el CESFAM Hualpencillo es un factor que
no podemos dejar de desestimar al referirnos al sistema socio-técnico de la telemedicina. El
robo frecuente de cables no sélo perjudica las conexiones de telemedicina y el acceso a los
sistemas de registro clinico, sino que también afecta el funcionamiento completo del centro
de salud y, por consiguiente, a las personas que reciben las atenciones médicas. Para hacer
frente a esta situacion, los miembros del CESFAM han utilizado sus propios dispositivos
tecnoldgicos, lo cual constituye una fuente de tension al no contar con soluciones

estructurales por parte de las instituciones de salud responsables.
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4.6.Sistemas y relaciones en el entramado socio-técnico de la telemedicina

Lo que perseguimos en este apartado es representar de forma mas sintética los vinculos que
ligan a los distintos actores, organizaciones, artefactos, personas, plataformas e instituciones
implicados en el marco de la telemedicina de cuidados paliativos del CESFAM Hualpencillo
(ver Figura 5). A través de su representacion grafica podemos develar la red que opera y da
estructura a las précticas médicas digitalizadas.
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Figura 5. Mapa del sistema socio-técnico de la telemedicina de
cuidados paliativos y alivio del dolor
Fuente: Elaboracién propia
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Como resultado, se han identificado un total de 21 sistemas que se articulan directa e
indirectamente en las operaciones y funcionamiento de la red socio-técnica de la
telemedicina. Organizaciones de salud municipales (en verde), organizaciones hospitalarias
(en celeste), organizaciones de salud centralizadas y descentralizadas (en amarillo), empresas
privadas (en gris), normas legales (en naranjo), dispositivos tecnoldgicos y de datos (en
morado), personas y familias (en rojo) componen este entramado. La amplia heterogeneidad
de los sistemas y la dispersion de las relaciones pone de manifiesto la complejidad de las

operaciones que sostienen la red.

En la figura se puede observar el modo en que se estructuran las relaciones en torno a la
telemedicina de cuidados paliativos en el CESFAM Hualpencillo. Dada la alta variedad
interna que admite el Centro de Salud, en su dindmica alberga subsistemas organizacionales
mas especializados (Arnold, 2014), como el caso del Programa de Cuidados Paliativos, que
esta compuesto por un conjunto de profesionales encargados de proveer las atenciones a los
usuarios y familias inscritos en el programa. Los miembros de este programa son quienes
mantienen una relacién directa con la Unidad de Cuidados Paliativos del Hospital Las
Higueras a través de la modalidad de teleconsultas. Esta unidad actia como la contraparte

médica en el nivel secundario de atencidn.

Para que la telemedicina pueda articular a las unidades de atencion primaria y secundaria a
cargo de los cuidados paliativos, se requiere de pantallas, ordenadores y software que otorgan
los soportes necesarios para la practica medica. Estos artefactos permiten el acceso a los
sistemas de informacion y transmision de datos, voz e imagen, junto con garantizar la
conectividad entre las unidades. Asimismo, la telemedicina de cuidados paliativos también
se basa en un sistema de inscripcion de datos que permite coordinar el trabajo de distintos
actores. En este escenario, destacan los sistemas de registro clinico electronico para el
registro de observaciones en la atencion de los pacientes y las plataformas de mensajeria
instantanea de Whatsapp como un medio para responder rapidamente a las contingencias
médicas que no pueden esperar ser atendidas por los flujos de trabajo definidos por la

organizacion. Afladimos en este apartado los archivos de presentacion de casos clinicos que
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inscriben la historia médica de los pacientes al momento de realizar las teleconsultas

mensuales.

En las sesiones de telemedicina también se dan cita los otros dos centros de atencion primaria
de la comuna de Hualpén, el CESFAM La Florestay CESFAM Talcahuano Sur. Cada equipo
de salud a cargo de los cuidados paliativos en los tres centros de APS, comparte sus
impresiones clinicas, dudas diagnosticas y recomendaciones a los especialistas de cuidados
paliativos del hospital, en la busqueda por atender a las trayectorias de cuidado de los

pacientes y sus familias.

La infraestructura sobre la que esta sostenida esta red de cuidado también requiere de actores
y soportes técnicos que son invisibilizados e incluso desconocidos por los profesionales que
participan més directamente de las teleconsultas. Nos referimos a la Unidad de Teleprocesos
de la Direccion de Salud Municipal de Hualpén y la Unidad de Teleprocesos del Hospital
Las Higueras. En el primer caso, esta unidad tiene por objetivo asegurar los servicios, las
conexiones, la mantencién y reparacion de los dispositivos para el funcionamiento del trabajo
clinico en los distintos centros de atencion primaria de la comuna. En el segundo caso, la
unidad de teleprocesos del hospital facilita los hipervinculos de la plataforma Zoom para
conectar a los distintos establecimientos y estabiliza las redes que hacen posible la préctica

médica a distancia.

Dada la estructura interna del CESFAM Hualpencillo, el equipo de cuidados paliativos se
encarga de otorgar las prestaciones del programa a los usuarios y familias del centro de salud,
como de los dos establecimientos dependientes del CESFAM, esto es, el CECOSF Espafia y
CECOSF Parque Central. Si bien estos centros no se encuentran directamente implicados en
las précticas de trabajo a distancia, las decisiones clinicas acordadas en las teleconsultas
tienen importantes consecuencias para la organizacion sanitaria al momento de proveer los
cuidados (ingresar a otros programas de salud, movilizar acciones dentro de la red sanitaria,
facilitar la entrega de medicamentos, entre otros).
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En un nivel organizativo més amplio, la Direccion de Salud Municipal de Hualpén,
dependiente de la Municipalidad de la misma comuna, se encarga de dar cumplimiento a los
requerimientos establecidos por las politicas publicas en materia sanitaria (Vergara, 2021).
En este contexto, la DAS de Hualpén otorga las condiciones financieras, tecnoldgicas y
administrativas para la provision de los cuidados paliativos al interior de los centros de salud
que tiene bajo su direccion. A la vez, dispone de los recursos necesarios en los procesos de

habilitacién de servicios de telemedicina.

Parte importante de las operaciones de los centros de salud est& condicionada por la presencia
de empresas de telecomunicaciones que proveen de diversos servicios, incluyendo la
conexion a internet, servidores y sistemas telefénicos. La delegacién de esta infraestructura
libera de tareas criticas a los centros de salud para los procesos de telemedicina. Sin embargo,
actualmente constituye una fuente de preocupacion debido a las fallas que este servicio
presenta. La sustraccion masiva de cables en los sectores aledafios al CESFAM, ha derivado
a que las empresas declinen otorgar sus servicios al CESFAM. Esta situacion repercute
fuertemente en el funcionamiento de las actividades de la organizacion, la propia

telemedicina, asi como en la provision de los cuidados de la poblacion a cargo.

En un nivel jerarquico dentro de la organizacion sanitaria, las politicas publicas de salud y
sus consiguientes planes y programas estan a cargo del Ministerio de Salud, institucién
encargada de dictar las orientaciones técnicas, guias clinicas y formas en gque se proporcionan
las atenciones. En este caso, el programa de cuidados paliativos se despliega dentro de la red
gracias a sus Servicios de Salud instalados en diferentes territorios. En este trabajo nos
referimos especificamente a la Red Asistencial del Servicio de Salud Talcahuano, que aloja
dentro de su red la célula de telemedicina en cuidados paliativos y orienta los lineamientos

técnicos para el trabajo dentro de los centros de salud.

Por ultimo, la ley 21.375 que consagra como un derecho universal el acceso a los cuidados
paliativos, promulgado en octubre de 2021, dispone de las indicaciones legales para que las

personas que padecen de una enfermedad terminal o grave reciban una adecuada atencion en
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los establecimientos de salud. Cabe destacar que esta ley tiene importantes consecuencias
para la atencién primaria, ya que es en este nivel organizativo donde se espera que la APS
pueda acoger a gran parte de la poblacion usuaria. El acoplamiento del sistema médico-
sanitario con las decisiones legales queda estrechamente ligado por medio de la

promulgacion de esta norma.

En el desarrollo de este capitulo, hemos pretendido avanzar en la identificacion de los
diferentes actores que otorgan soporte a la telemedicina de cuidados paliativos en el
CESFAM Hualpencillo. Para ello, hemos seguido la metafora de las “representaciones
teatrales” (Carboni, Wehrens, van der Veen y de Bont, 2022) para resaltar la importancia de
los espacios visibles/invisibles y los acoplamientos que permiten dicha representacion. Este
conjunto de relaciones se caracteriza por su dispersion dentro de redes geograficas mas
amplias y de una concomitante organizacion de la presencia/ausencia de los actores dentro
de la red (Sanchez-Criado, 2011). En la tarea por atender a la coordinacion y soporte de la
telemedicina no solo importard el trabajo de “directores” o “actores”, sino el de muchos otros
agentes (tramoyistas, decoradores, guionistas, luces y pantallas) que disponen de las

condiciones para recrear el espacio médico a distancia.
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1. CONCLUSIONES

Al iniciar este trabajo, se destacaron los promisorios discursos en referencia a las tecnologias
digitales en salud y, en particular, de la telemedicina. En el contexto de los cuidados
paliativos, la telemedicina es referida como una oportunidad para mejorar los procesos
diagndsticos-terapéuticos de los pacientes, a través de la comunicacion a distancia entre los
niveles de atencion primaria y secundaria. Mas alla de asumir estas expectativas en términos
de lo positivo o negativo que puede resultar para la atencién de los cuidados paliativos, en
esta investigacion se evidencié la manera en que se despliegan y acoplan las expectativas
sociales de la telemedicina en el interior del sistema médico-sanitario del CESFAM

Hualpencillo.

Observado desde la teoria de sistemas sociales, los cuidados paliativos son procesados por el
sistema de la medicina en forma de tratamientos, terapias y soportes clinicos. Dado las
caracteristicas que presentan estos cuidados, se distingue un desplazamiento del cédigo
principal del sistema médico enfermo/sano hacia su codificacion secundaria curable/no-
curable, lo que plantea problemas y formas de operacion del todo diferentes respecto al
tratamiento de las enfermedades curables (Luhmann, 2015). Si el sistema de la medicina se
dirige principalmente hacia la enfermedad para luego desplazarse hacia lo sano, en los
cuidados paliativos los esfuerzos del sistema médico estan centrados en atender la salud de
una persona que afronta problematicas asociadas a una enfermedad terminal o grave. Visto
asi, las referencias sobre los cuidados paliativos al interior del CESFAM Hualpencillo, dan
cuenta de la complejidad que asume la codificacién del sistema de la medicina. Junto con
considerar los procedimientos, terapias y farmacos para mejorar la calidad de vida de los
pacientes en el ambito clinico, también son consideradas otras dimensiones igualmente
importantes como el acompafiamiento cercano de los profesionales, la gestion de recursos
socioeconémicos, el apoyo psicologico y emocional, y el trabajo directo con familias y

cuidadores.

Es en el contexto de la complejidad que asumen los cuidados paliativos al interior del sistema

médico donde emergen las expectativas y acoplamiento de la telemedicina. A partir de los
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resultados, es posible dar cuenta que la organizacion del CESFAM no sélo distingue la
telemedicina de cuidados paliativos desde las I6gicas de la medicina, sino que actualiza otras
expectativas en sus observaciones y toma de decisiones. Aunque parte importante de las
referencias y expectativas elaboradas sobre la medicina a distancia tienen relacion con
producir diagnosticos, definir tratamientos y reducir riesgos propios de la practica clinica, la
telemedicina también presenta expectativas que incorporan observaciones de otros sistemas
sociales que adquieren relevancia en sus operaciones. De manera general, se distinguen tres

dimensiones donde esto puede observarse.

Una primera dimension, se relaciona con las expectativas que la telemedicina de cuidados
paliativos presenta para la gestion de los recursos financieros, es decir, con el sistema de la
economia. Desde esta perspectiva, la telemedicina se distingue como una opcion eficiente
para reducir la brecha y costes econémicos asociado a los tiempos de espera para las
atenciones por especialistas en el nivel secundario. Por medio de su aplicacion, el sistema
médico-sanitario propone arreglos viables para conciliar la eficacia clinica con la produccion
de resultados costo-eficientes que actian como pruebas de valor para responder a la demanda
de la poblacion y abaratar la carga econémica que supone la atencion al interior de los
servicios publicos de alta complejidad.

En una segunda dimension, se encuentran las expectativas que la telemedicina ofrece para
articular dinamicas organizacionales entre el primer y segundo nivel de atencion. Més alla
de las cualidades clinicas que otorga la telemedicina para el cuidado de los pacientes, se
destaca que la produccion de redes a distancia permite el acoplamiento de racionalidades
organizativas propias de cada sistema sanitario. Por medio de encuentros telematicos
sistematicos, se establecen vinculos mas estrechos entre el sistema hospitalario y el

CESFAM, donde anteriormente s6lo estaban relacionados de manera flexible.

En una tercera dimension, la telemedicina se observa como una oportunidad para atender a
los mandatos legales y los requerimientos politico-institucionales. En relacion al primero, la
telemedicina se distingue, por parte del CESFAM vy sus profesionales-miembros, como un
medio para responder a las disposiciones de la ley de cuidados paliativos, donde se indica la

obligacion de los sistemas sanitarios a cumplir con el derecho de las personas a recibir una
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atencion medica adecuada. En relacion a los requerimientos politico-institucionales, las
expectativas sobre la telemedicina de cuidados paliativos estdn centradas en atender las
nuevas decisiones politicas, tanto locales como ministeriales, que transportan sus demandas
al sistema médico-sanitario. A través los encuentros telematicos, el CESFAM busca conciliar
los procesos de cuidado con los ambitos de la politica donde se tematizan los principios
orientadores sobre el modo en que se debe organizar la atencion de pacientes.

A pesar de que la telemedicina de cuidados paliativos se encuentra empapada por una
variedad expectativas y un conjunto de observaciones, también es una fuente de decepciones.
Las cualidades propias de la telemedicina, su formato y duracion, dejan poco espacio para
tratar los casos clinicos en profundidad, en favor de priorizar la participacion y gestion del
tiempo de cada sistema involucrado. Para los profesionales de APS, destinar mas horas al
trabajo digitalizado implica restar espacio a otras actividades que son importantes para la
reproduccion de la organizacion. Aunque valoran el potencial que presenta la telemedicina,
en ocasiones se percibe como poco significativa ante la tensidn por orientar sus rendimientos
hacia el alcance de metas sanitarias que son compensadas con incentivos econémicos. De lo
anterior, es posible observar como la telemedicina en la APS interactla, afecta e interfiere en

los procesos de trabajo, asi como en los arreglos organizacionales previos.

Por otro lado, un hallazgo interesante de resaltar, propio de las especificidades de la
telemedicina de cuidados paliativos, es la presentacion de casos clinicos, los cuales acttan
como pruebas de valor para referir a las situaciones médicas de los pacientes. A partir de un
enfoque sistémico, los archivos informan sobre las operaciones que el sistema médico debe
codificar, de modo que pueda orientar sus propias funciones. En base a los informes, los
profesionales excluyen gran parte del mundo vital de los pacientes, salvo aquello que ayude
al diagnostico y a la toma de decisiones terapéuticas. Ante la complejidad que significa para
el sistema médico atender las enfermedades y condiciones de salud de las personas que
reciben cuidados paliativos, los profesionales de salud diversifican sus comunicaciones hacia
otros sistemas de la sociedad. De esta manera, por ejemplo, las heterorreferencias del sistema
médico-sanitario incluyen distinciones econdmicas, como el aseguramiento de pensiones;

legales, para el cumplimiento de normativas que aseguren los derechos de los pacientes a la
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atencion y muerte digna; y politicas, en la orientacion de las decisiones en base a las
directrices de los programas y politicas publicas en materia de cuidados. Con la presentacion
de casos clinicos, la telemedicina no sélo permite se orientar las comunicaciones hacia las
operaciones del sistema de la medicina, sino que ademas complejiza sus observaciones
considerando otros sistemas de la sociedad, permitiendo la toma de decisiones caso a caso y
la construccion de soluciones contingentes (Zambrano, 2019) a las problematicas que

enfrentan pacientes y familiares.

En otra parte, cabe destacar que las operaciones del sistema socio-técnico de la telemedicina
dependen de un conjunto de sistemas dispersos en coordenadas geograficas mas amplias.
Estos sistemas incluyen una variedad de actores, instituciones gubernamentales,
organizaciones politicas, organizaciones médicas-sanitarias, empresas telefonicas,
dispositivos tecnoldgicos y plataformas de datos que otorgan las condiciones para que la red
de telemedicina pueda operar. Algunos de los sistemas directamente implicados en la red,
como las unidades de teleproceso del nivel primario y secundario, traducen y alinean los
intereses de los participantes, por medio del trabajo de retoque, reparacion y reemplazo de
las maquinas utilizadas. En este mismo plano, se distingue el papel fundamental que
presentan las plataformas de inscripcion de datos para la propia operacion del sistema de la
telemedicina. Plataformas maés institucionalizadas, como los sistemas de registro clinico,
permiten inscribir decisiones que coordinan la distribucion de préacticas de cuidado entre los
sistemas sanitarios, al mismo tiempo que permiten visibilizar el trabajo digital que realizan
los profesionales, respaldando el tiempo dedicado a estas actividades. Por su parte, las
aplicaciones de mensajeria instantanea, aunque informales para la estructura médico-
sanitaria, son importantes artefactos para la organizacion del cuidado. Facilitan el abordaje
de las contingencias médicas que no logran ser atendidas en las sesiones de telemedicina,
como el cambio en los tratamientos farmacoldgicos u otras intervenciones, al mismo tiempo

gue permiten superar las estructuras burocraticas de los procesos de atencion.

A partir de los resultados, podemos destacar como en el sistema médico-sanitario descrito
conviven diferentes tipos de observaciones y comunicaciones, con dependencias Yy

acoplamientos mutuos. Siguiendo las premisas de la teoria de sistemas sociales, el sistema
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de medicina constituye un escenario empirico particularmente interesante para el estudio de
las relaciones entre diversos sistemas que conforman diferentes ordenamientos e incluyen
una variedad de comunicaciones que se integran en arreglos viables, sin dejar de mantener

su diferencia y su propio entorno.

Para concluir, es importante destacar las limitaciones presentes en esta investigacion,
especialmente considerando el enfoque sistémico-constructivista declarado como parte del
programa de observacién. Una primera limitacion, se relaciona con la distincién guia de
sistema, utilizado para comprender la telemedicina de cuidados paliativos. Puesto que los
rendimientos de la nocion de sistema se aplicaron al entorno del sistema de la medicina, la
participacion de otros sistemas funcionales, como el politico o legal, fueron abordados de
manera limitada. Si bien se hizo una breve descripcion de ellos en los capitulos anteriores, se
requieren de estudios mas exhaustivos y especificos para integrar sus especificidades a las
observaciones del tema abordado.

Una segunda limitacién, estd vinculada al punto de observacion escogido para esta
investigaciéon. Dado que el CESFAM Hualpencillo presenta caracteristicas distintivas para
indagar sobre la telemedicina de cuidados paliativos, algunas de las observaciones realizadas
aqui no son trasladables directamente a otros espacios organizativos de la APS. Aunque
ciertos aspectos como el programa de cuidados paliativos universales o la telemedicina,
pueden ser compartidos, la manera en que son referidos, incorporados y estructurados

dependen de las particularidades del sistema médico-sanitario observado.

Una tercera limitacion, se relaciona con las decisiones metodoldgicas adoptadas durante el
estudio. En términos de la seleccion de la muestra, este trabajo no pretende dar cuenta de una
representatividad completa de las distinciones que los profesionales-miembros elaboran
respecto a la telemedicina o los cuidados paliativos al interior de la organizacién, y mucho
menos de las comunicaciones que se producen en el contexto de la atencion primaria. En este
sentido, consideramos que la incorporacion de otros actores tanto dentro de la organizacion,
como fuera de ella, pueden complejizar los resultados de este trabajo, al indicar nuevas
referencias y expectativas en relacion a la telemedicina de cuidados paliativos y alivio del
dolor que se ha descrito a lo largo de estas paginas.
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ANEXOS

Anexo N° 1. Modelo Consentimiento Informado
CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION EN INVESTIGACION DE TESIS

“Expectativas socio-técnicas de la telemedicina: una mirada sistémico-constructiva a la célula de cuidados

paliativos y alivio del dolor en el Centro de Salud Familiar Hualpencillo”
1. Informacién sobre la investigacion de la tesis.

Usted ha sido invitado(a) a participar de una investigacién que busca describir de manera detallada las
expectativas sociales y técnicas de la telemedicina en la célula de cuidados paliativos y alivio del dolor del
Centro de Salud Familiar (CESFAM) Hualpencillo de la Atencién Primaria de Salud (APS).

La informacion que usted proporcione en la entrevista quedara registrada en una grabacion de audio que
serd sometida a un andlisis, en total confidencialidad. No sera conocida por nadie fuera de la investigadora
responsable y su profesor guia. La entrevista consiste en una serie de preguntas que permita delinear las
expectativas que presenta el centro de salud sobre la telemedicina en la célula de cuidados paliativos y
alivio del dolor, asimismo, se realizaran algunas preguntas vinculadas al proceso de instalacion de la
telemedicina, al empleo de los dispositivos técnicos y las practicas sanitarias relacionadas al desarrollo de
la telemedicina en el CESFAM.

La informacion producida en esta investigacion serd mantenida en estricta confidencialidad. Una vez
firmado el consentimiento de participacion, a cada persona se le asignara un pseudénimo. Solo si el propio
entrevistado/a lo solicita, se mantendrén los datos sin modificar. Al analizar la informacion se produciré un

informe final, donde se mantendra igualmente el anonimato de las personas entrevistadas.

Le estoy invitando a participar de esta investigacion de forma voluntaria. Usted tendra la libertad de
contestar las preguntas que desee, como también detener o suspender su participacion en cualquier
momento que lo desee. Esto no implicar& ningin perjuicio para usted. Lo Unico que le puedo ofrecer es
conocer los avances de la investigacion y una copia del documento final. También, si usted lo desea y
solicita, podré contar con una copia de la entrevista escrita y/o en formato audio. Usted no tiene que aceptar
participar de esta investigacion y tiene el pleno derecho a preguntar ahora o durante el transcurso de su
participacion cualquier duda que le surja, y a ponerse en contacto con el Coordinador del Programa de
Magister en Analisis Sistémico Aplicado a la Sociedad de la Facultad de Ciencias Sociales de la

Universidad de Chile, en caso de que lo considere necesario.
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Este documento es una garantia de que Usted no corre ningln riesgo, y que su participacion en esta
investigacion no le significara ningin gasto de dinero, pues los costos de movilizacion y traslado seran
cubiertos por la investigadora. Por lo tanto, no se anticipan riesgos ni beneficios directamente relacionados

con esta investigacion.
Muchas gracias por su participacion.

Contacto Investigadora de tesis

Nombre: Tatiana Troncoso Gutiérrez

Programa: Magister en Andlisis Sistémico Aplicado a la Sociedad, Universidad de Chile.
Direccién: Janequeo esquina, Avenida Chacabuco S/N, Concepcion.

Teléfono: +56959766763

Correo electrénico: tatitroncosogutierrez@gmail.com

Contacto Coordinador del Programa

Nombre: Hugo Cadenas
Direccion: Av. Ignacio Carrera Pinto 1045, Nufioa, Santiago de Chile.
Teléfono: 29787760

Correo electrénico: coordinacion.mass@facso.cl

2. Documento del consentimiento
Participante:

Declaro haber leido la informacion descrita, y que mis preguntas acerca de la investigacion de tesis han
sido respondidas satisfactoriamente. Al firmar este documento, indico que he sido informado/a de la
investigacion: “Expectativas socio-técnicas de la telemedicina: una mirada sistémico-constructiva a la
célula de cuidados paliativos y alivio del dolor en el Centro de Salud Familiar Hualpencillo” y que
consiento voluntariamente participar entregando mis opiniones en una entrevista. Autorizo también el uso
de citas textuales de mi entrevista, siempre y cuando se resguarde mi nombre. Entiendo que tengo el

derecho de retirarme del estudio en cualguier momento sin que ello me afecten de ninguna forma.
Nombre del participante:

Firma:
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Ciudad y fecha:
Personas que coordina la aprobacion del consentimiento informado:

Confirmo que he explicado la naturaleza y el propdsito de la investigacion de tesis a persona participante,
y que ha dado su consentimiento libremente. Le he proporcionado una copia de este documento completo

de Consentimiento Informado.
Nombre Investigador:

Firma:

Ciudad y fecha:
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