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Resumen: Objetivo: Revisar las herramientas utilizadas en las investigaciones de e-salud en cuidados
paliativos durante los tltimos cinco aflos Método: se realizo una revision bibliografica en las bases de datos
PubMed, Scopus y Bireme sobre el tema de cuidados paliativos, e-salud y costos en los ultimos cinco afios.
Resultados: El uso de las tecnologias de la informacion es favorable para usuarios que reciben cuidados
paliativos, ya que facilita su seguimiento y el manejo de sus sintomas, ademas de mejorar la comunicacion
entre profesionales y pacientes, disminuyendo en algunos casos los desplazamientos geograficos y
reduciendo los costos asociados a la atencion de estos pacientes. Conclusion: la e-salud implementada a través
de diferentes herramientas de intervencion ha demostrado ser valiosa para los pacientes con enfermedad
avanzada en cuidados paliativos, ofreciendo potenciales beneficios educativos y de optimizacion de recursos
y tiempo para pacientes, cuidadores, que les permite mejorar su contacto con profesionales de la salud.
Palabras Clave: Cuidados paliativos; cuidadores; tecnologia de la informacion; difusion por la web.

[en] Information and Communication Technologies (ICT) applied in
palliative care: topic review

Abstract: Aim: To check the tools used on the e - health researches on the palliative care item on the five
last years. Method: A bibliographic review was carried out in PubMed, Scopus and Bireme databases
on the subject of palliative care, e-health and costs. Results: The use of the Information technologies,
the majority of the surveys find favorably the use of technology in the users who receive palliative
care, since it facilitates the evaluation and handling symptoms. It improves too the communication
between patients and health professionals, reducing in some cases de geographic displacements and
decreasing the associated cost to the attention of these patients. Conclusion: E-health implementation
through different intervention models has proven to be valuable for individuals with advance disease in
palliative care, offering potential educational and the optimization of time and means for patients and
caregivers, which improve the contact with the health professionals.
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1. Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la telemedicina como “la
prestacion de servicios de salud como: el uso de las tecnologias informaticas para
el intercambio de informacion valida para el diagnostico, tratamiento y prevencion
de enfermedades y heridas, investigacion y evaluacion y para la educacion
continua de los proveedores, en donde la distancia es un factor critico por todos los
profesionales de la salud, en beneficio de la promocion de la salud de los individuos
y sus comunidades”. En este sentido, el monitoreo de los pacientes a través de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC) es llamado telecuidado o
telesalud y se ha evidenciado un incremento en su demanda'”. Este concepto se basa
en una relacion proveedor-paciente y paciente-proveedor que utiliza herramientas
tecnologicas de sonido, video, texto e imagenes e incluye la asistencia a distancia, la
educacion en salud, la investigacion y la administracion.

Por su parte, la Telesalud se define como “el conjunto de actividades relacionadas
con la salud, servicios y métodos, los cuales se llevan a cabo a distancia con las
tecnologias de informacion y telecomunicacion, e incluye, entre otras, la telemedicina
y la teleeducacion en salud”®. De igual forma, se ha definido como la prestacion
a distancia de servicios de salud, relacionados con la promocioén, prevencion,
diagndstico, tratamiento y rehabilitacion, realizada por profesionales de la salud que
utilizan tecnologias informaticas y de comunicacion, que les permiten intercambiar
informacion para facilitar el acceso y la prestacion de servicios de salud oportunos a
la poblacion que presenta limitaciones de oferta, de acceso a los servicios o de ambos
en su localizacion geografica®.

El observatorio mundial de la salud define mHealth o salud mévil como practica
médica y de salud publica apoyada por dispositivos moéviles como celulares,
dispositivos de monitoreo de pacientes, asistentes digitales personales (PDA) y otros
dispositivos inalambricos, la cual tiene como beneficios la atencion continua de
los pacientes con enfermedad avanzada en el hogar con la ayuda del cuidador que
pueden llevarse a cabo a través de aplicaciones de teléfonos inteligentes que puedan
mejorar esta modalidad.

Los anteriores conceptos se han desarrollado a través del area de estudio de
la informatica médica, la cual es definida como la aplicacion de la ciencia de la
informacion como datos mas significativos para los problemas de interés biomédico®.

Es importante definir que los cuidados paliativos (CP) se constituyen como la
atencion dirigida a pacientes y cuidadores cuyo proposito es mejorar la calidad
de vida, especificamente cuando afrontan problemas inherentes a una enfermedad
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potencialmente mortal o un dolor cronico. Tienen como objetivo controlar los
sintomas en la etapa de la enfermedad y apoyar a los pacientes a reducir el sufrimiento,
el de sus familiares y mejorar la calidad de vida hasta el final de ésta®, por estos
motivos el objetivo de esta revision fue revisar las herramientas utilizadas en las
investigaciones de e-salud en cuidados paliativos durante los ltimos cinco afios.

2. Planteamiento del problema

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la atencidn paliativa como “un
enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias frente a los
problemas asociados con las enfermedades potencialmente mortales, mediante la
prevencion y el alivio del sufrimiento”, ademas, de ser “un sistema de apoyo para
ayudar a los pacientes a vivir lo mas activamente posible hasta la muerte””. En este
sentido se conoce que hay mas de 20 millones de pacientes en el mundo que necesitan
cuidados paliativos al final de la vida, los cuales implican un apoyo a los familiares del
paciente de parte de los servicios de salud los cuales aumentaran progresivamente®.

Para el caso de Latinoamérica, el desarrollo de los cuidados paliativos ha sido
erratico y sin un patrén definido, se conoce que existen 922 servicios en toda la
region, lo que significa 1,63 servicios/unidades/equipos de cuidados por 1.000.000
de habitantes. Los CP estan en diferentes etapas de desarrollo, por lo cual cada pais
enfrenta muchos retos y a pesar de los grandes esfuerzos de los paliativistas y algunas
veces de los gobiernos, la mayoria de la poblacion sigue estando sin cobertura en
cuidados paliativos®. Si bien, existen numerosas instituciones que prestan estos
servicios y que aplican las directrices de la OMS, que comprenden el alivio del
dolor, afirmar la vida y considerar la muerte como un proceso normal. Pero ain
persisten dificultades para prestar el servicio y brindar educacion a los pacientes en
las regiones alejadas!'?.

No son solo los servicios de CP los que tienen la responsabilidad de cuidar a los
pacientes, también estan en la escena otros actores fundamentales: los cuidadores
quienes en algunos casos no cuentan con la formacion o la disposicion necesaria para
acompafiar y asistir a los familiares o seres queridos que estén en dicha situacion.
Lo cual resalta la importancia de la formacion de los cuidadores para afrontar las
situaciones que generan disconfort y preocupacion entorno a los cuidados paliativos.
En un estudio realizado en Colombia sobre cuidadores, se describid6 que mas del
50% de los encuestados considerd que le hace falta preparacion para realizar sus
actividades de cuidado y que la mayoria de las personas cuidadoras familiares (entre
60% y 90%) no ha participado en los diferentes modos de formacion o capacitacion,
Sin embargo, a pesar de la falta de formacion que estos cuidadores declaran, se ha
demostrado que la participacion de las familias en el cuidado mejora la probabilidad
de que una persona muera en condiciones dignas y reduce la carga de sintomas
asociada con una enfermedad avanzada. Situacion especialmente importante dado
que las acciones y procedimientos que los servicios de salud planean para estos
usuarios se basan en un plazo concreto de supervivencia esperada y no en aquellas
necesidades del paciente y su familia, que pueden extenderse mas alla del tiempo
esperado que los cuidadores acompaifien a los pacientes!'? .

Sumado a esta situacion, existen limitantes del acceso a los servicios de salud,
tales como las barreras de tipo geografico, economico y de infraestructura, entre
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otras. Una revision sistematica realizada en Alemania, Pera y Chile, identifico,
que los pacientes de la zona urbana tenian mayores facilidades para acceder a los
cuidados paliativos comparados con los que estaban en las zonas rurales!® .

Dadas las barreras para acceder, el déficit en la formacion de cuidadores,
profesionales y pacientes; y el cambio constante de los sistemas de salud que se
estan transformando en modelos mas interactivos de cuidado y centrados en el
paciente!*!9, Jas TIC han tomado un rol relevante en los CP, las cuales actualmente
se utilizan como herramientas que apoyan los sistemas de salud y que se enmarcan
en el concepto de e-salud.

El uso de la e-salud se encuentra cada vez mas extendido y es herramienta
fundamental de algunas redes y paises, como en la red de telesalud de las
Américas'*!'” que realiza actividades como: identificacion de las mejores practicas
locales en telesalud y en e-salud de las instituciones y sus regiones, ademas de
generar contenidos digitales en promocion de la salud. Especificamente en paises de
Latinoamérica como Colombia, México y Chile se ha realizado un gran despliegue
de la llamada “m health” (salud moévil) que se refiere al uso de dispositivos moviles
que puedan facilitar la comunicacion!®2D

3. Métodos
3.1. Identificacion de las publicaciones

La metodologia comenz6 con la busqueda de articulos en inglés y espafiol en las
bases de datos PubMed, Scopus y Bireme, los términos de busqueda utilizados fueron
a través de palabras claves en MeSH y DeCS “Telemedicine AND palliative care and
costs” and “Telemedicine AND Palliative care”. Primero se realizé la busqueda en
las bases de datos obteniendo los resultados de acuerdo a las ecuaciones, luego se
realizo el filtro por periodo de publicacion de los tltimos cinco afios y posteriormente
se procedié a la revision de los titulos y sus respectivos resimenes. El nimero de
articulos y las bases de datos consultadas se muestran en la tabla 1.

Tabla 1. Estrategia de busqueda en base de datos electronicas.

Base de datos Articulos encontrados

PubMed: 124 Publicaciones.
Publicaciones de 5 afios hacia adelante: 67
Se usaron 67 articulos

Scopus: 131 Publicaciones de 5 afios en adelante: 71
De los cuales 35 articulos ya estaban incluidos en la busqueda de
Pubmed, por lo cual se usaron 36 articulos.

Bireme: 83 articulos
Publicaciones de 5 afios hacia adelante: 46
De los cuales solo 36 ya estaban incluidos en la busqueda de Scopus
y Pubmed, por lo cual se usaron 10 articulos.
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Cada articulo fue revisado y consignado en una base de datos, la cual tenia los
siguientes campos: titulo, resumen, modelo utilizado, descripcién de herramientas,
aspectos €ticos, aspectos econodmicos, observaciones. A partir de este informe se extrajo
la informacion requerida, como parte de los criterios de inclusion en la busqueda se
evaluaron los titulos y resumenes de los estudios identificados por la estrategia de
busqueda. Para seleccionar los articulos por medio de los titulos, se tuvo en cuenta que
se incluyeran las palabras: Cuidados Paliativos y Telemedicina en su correspondiente
idioma. Para la seleccion de los resimenes, se tuvo en cuenta que incluyeran las
palabras: uso de tecnologias, modelos de telecuidado y costos en materia de cuidados
paliativos. Se incluyeron los articulos con un periodo de publicacion de 5 afios atras,
sin discriminar el tipo de idioma, lo cual se evidencia en la figura 1.

Figura 1. Diagrama de flujo de articulos seleccionados y excluidos.

338 publicaciones
Seleccionadas
electrénicamente en
las bases de datos:
Pubmed, Scopus y
Bireme.

225 publicaciones
excluidas por el afo
de publicacién y por
estar repetidos en las

bases de datos.

113 estudios
potencialmente
relevantes
seleccionados para
valoracién del
resumen en cudnto a
los criterios de

inclusion.

15 excluidos por no
encontrarse
disponibles.

98 estudios
potencialmente
relevantes

seleccionados para
evaluacion detallada

del texto completo.

3 exclusiones por no
cumplir con los
criterios de
inclusion.

53 estudios
relevantes incluidos
en la revision.
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4. Desarrollo del tema
4.1. Telefonia convencional

Como parte del seguimiento a los pacientes de CP, se encuentran las llamadas
telefonicas que permiten el control de sintomas derivados de esta condicion. Es asi
como en un estudio realizado en Indiana Estados Unidos se encontrd que la gestion
centralizada en las llamadas por teléfono generaba mejorias significativas tanto en el
dolor y la depresion de los pacientes con cancer, en especial en las zonas rurales, en
los cuales las largas distancias y los costos del desplazamiento influian en el acceso.
Describiendo asi las llamadas como una herramienta que genera transicion entre la
atencion del hospital y el hogar®?.

De otro lado en el estado de Palmerston North en Nueva Zelanda se realizé una
revision sistematica en la cual se buscaba definir la utilidad de un modelo de atencion
que integrara la telemedicina con la atencion primaria para los pacientes de cuidados
paliativos con insuficiencia cardiaca. Se llevo a cabo un seguimiento telefonico, el
cual fue dirigido por el personal de enfermeria, el hallazgo principal fue que las
TIC ayudaron a la comunicacion y a la toma de decisiones en el tratamiento de los
pacientes de cuidado paliativo®.

Por su parte Zhoun et al., en una revision de tema, describieron el éxito de la
utilizacion de teléfonos en el seguimiento de los pacientes de cuidados paliativos,
identificaron que este método puede ayudar a reducir la carga presentada con los
seguimientos clinicos y al mejoramiento de la calidad de vida, en casos de cancer de
mama, cancer de ovario, cancer de préstata y glioma maligno. Concluyendo asi, que
el monitoreo de los pacientes por medio del teléfono reduce significativamente la
ansiedad y la depresion mas que el seguimiento en la consulta presencial”.

Otro estudio fue el realizado por Verma et al., en donde se propuso una vision de
la atencion sanitaria centrada en el paciente con enfermedad hepatica. Para ello se
desarrolld un modelo a través del monitoreo remoto por medio de llamadas telefonicas
provisionales. Este modelo tuvo una gran relevancia en la reduccion de los costos de la
atencion, mejoro la calidad de la atencion y la satisfaccion de los pacientes!®

Por ultimo, en un trabajo de investigacion realizado por Davis et al., se muestra
como un programa de intervencion telefonica llamado “teleCaring” para pacientes
de cuidados paliativos, el cual consistio en llamadas telefonicas proactivas diarias
a pacientes y cuidadores por parte de los especialistas y enfermeras cuyo enfoque
se centro en evaluar las necesidades y los sintomas de los pacientes de cuidados
paliativos y brindar apoyo. Los autores describieron que su aplicacion condujo a una
utilizacion mas eficiente de los recursos, la disminucion de las llamadas al centro de
salud después de horas y a una mayor satisfaccion entre los cuidadores y aceptacion
de los pacientes. Las llamadas telefonicas una o dos veces por dia se asociaron
con una disminucion de visitas del 50% al médico y al servicio de enfermeria,
adicionalmente los participantes de “teleCaring” tuvieron una menor utilizacion de
los servicios clinicos, en comparacion con aquellos que no lo usaron®.

4.2. Videoconferencia

En una investigacion cualitativa realizada en Holanda en el afo 2015 con
pacientes, familiares y cuidadores, se encontrd que la consulta mediada por un
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sistema de conferencias ofrecid encuentros entre pacientes de cuidados paliativos
domiciliarios y profesionales ademas de una visién Unica de la vida diaria de
los pacientes y la interaccion a largo plazo que da como resultado relaciones y
experiencias de confianza, de intimidad y alivio®®.

En un estudio realizado por Gurp et al., en el afio 2013%, se identificaron dos
grandes hallazgos respecto a la consulta mediada por videoconferencia: 1) podria
obstaculizar la proximidad fisica, comprometiendo la anamnesis y el diagndstico de
los pacientes con enfermedad aguda o nuevas, 2) Podria interrumpir el proceso de
atencion en salud y la autonomia de los médicos. En caso contrario esa herramienta
tiene un efecto positivo debido a que ofrece la posibilidad de que los profesionales
vean a sus pacientes desde el hogar de estos e incluso permite tratar a distancia,
ademas les da tiempo para verificar las historias de los pacientes; De igual manera, la
consulta sincrénica ayudo a los pacientes a ponerse en el centro de su propio cuidado.

En el Royal Childrenys Hospital (RCH) de Brisbane, se implement6 un Programa
de Telesalud en el Hogar, para proporcionar consultas a las familias, en el cual
se seflalo la consulta de video en el hogar como el método mas econémico para
proporcionar una consulta. Los mayores ahorros para el servicio de salud fueron
los asociados con el tiempo que los médicos se toman para el desplazamiento.
Este estudio se llevd durante un periodo de 24 meses, en el cual se evitaron costos
significativos al Servicio de Salud Infantil®®.

Bajo esta misma herramienta, se publico un estudio que describid el sistema
de teleconsulta experimental, llamado Telegeria HD para la atencidén de usuarios
geriatricos, que se establecio entre el hospital geriatrico Vaugirard (VH) y el Hospital
Europeo Georges Pompidou (GPEH) que utiliza una plataforma que transmite
imagenes en tiempo real entre las dos instituciones. El autor refiere que esta
herramienta suele ahorrar gastos derivados de los desplazamientos que por lo general
duran medio dia desde el centro geriatrico al hospital. Ademas, las consultas con los
especialistas son costosas, mientras que con el uso de la herramienta la inversion es
menor®”,

Otra investigacion llevada a cabo en Singapur en el afio 2010, pretendia
mejorar la atencion en hogares de ancianos con cuidado paliativos y reducir las
consultas innecesarias en el hospital mediante la instalacion de un programa
piloto de telemedicina. La herramienta consistié en la instalacion de un sistema
de banda ancha con monitores, camaras y un sistema de microfono, el servicio
incluia consultas de telemedicina, conferencias con el familiar y reuniones con el
equipo multidisciplinario, de esta manera el personal que usaba la herramienta en
el centro geriatrico sentia tranquilidad y confianza ya que tenian a su disposicion
personal médico que guiaba y supervisaba el cuidado de los pacientes por medio de
videoconferencia y la respuesta era muy rapida®®.

Por su parte, en otro estudio realizado entre enero de 2011 y agosto de 2013
en el que monitorearon pacientes con cancer avanzado remitidos por el Centro de
Cuidados Paliativos del Hospital Universitario Pedro Ernesto en Rio de Janeiro
(UERJ), estudi6 la viabilidad de un modelo basado en la telesalud de la prestacion
de servicios para los pacientes que requerian cuidados paliativos, el sistema se
basaba en videoconferencias entre el personal de servicio de salud y el paciente /
cuidador; este ensayo mostr6 que los pacientes y los cuidadores podrian administrar
la tecnologia y proporcionar datos que de otro modo no estarian disponibles. Las
enfermeras también indicaron que la tecnologia habia sido efectiva para asegurar que
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el paciente o cuidador fuera tranquilizado, asi mismo refirieron una identificacion y
manejo mas rapido de los problemas y la capacidad de compartir informacion con
otros profesionales de la salud. Los médicos informaron que la calidad del contacto
de tele salud era aceptable y en la mayoria de los casos comparada con los modos de
contacto actuales®.

En otro estudio realizado en 2014 los hallazgos confirmaron que las consultas
paliativas de telemedicina son tan eficaces como las consultas cara a cara dado que
los componentes de la consulta de cuidados paliativos se documentaron tal y como
si hubieran ocurrido presencialmente independientemente del método de consulta®®.
Otro estudio que afianza este argumento fue uno realizado en un grupo de nifios, en
el cual se compararon los registros de consultas paliativas pediatricas realizadas cara
a cara, con consultas de telemedicina realizadas en los hogares de los pacientes y
confirmaron que las consultas paliativas a través de la telemedicina son tan efectivas
como las consultas cara a cara en términos de los componentes documentados de la
consulta®?.

En cuanto al seguimiento de los pacientes en un Hogar de Atencion del Centro
Hospitalario Universitario de Grenoble se utilizé un sistema de videoconferencia
para vincular a pacientes con cancer que reciben quimioterapia con los proveedores
de atencion. Los resultados indicaron que el uso de estos dispositivos era factible
y satisfactorio y que podian tener un resultado positivo en la calidad de vida del
paciente con cancer en el hogar. Otro servicio que usaban los pacientes era la
confirmacion de sus citas en el hospital y la interpretacion de los resultados de las
diferentes pruebas radiologicas realizadas por sus proveedores de atencion, asi como
el acceso a las dosis de sus nuevos medicamentos. Al final del estudio se confirmé
que el uso del sistema habia mejorado los sentimientos de seguridad y las relaciones
con el personal médico. Ademas, los resultados muestran una disminucion en los
niveles de ansiedad y depresion de los pacientes, asi como la comprobacion de la
costo-efectividad de la herramienta®".

En un estudio realizado en poblacion infantil, se describido que mediante la
implementacion de las tecnologias de la informacion en la atencion del paciente,
se evitarian costos significativos como los gastos de hospitalizacion, equipos
e infraestructura y gastos de desplazamiento a los centros de salud, esta ultima
planteada como una barrera para acceder a los cuidados paliativos®®.

Un beneficio adicional de la e—salud es la reduccion de costos asociada a la
atencion presencial, que ha confirmado los beneficios para el paciente en el CP y el
uso de la tecnologia en su cuidado, especificamente de la poblacion que vive en el
area rural. Aunque se ha podido evidenciar si bien puede que la relacion interpersonal
pueda verse afectada, se han identificado varias ventajas a nivel organizacional y
mayor seguimiento a los pacientes que reducen el desplazamiento hasta los centros
de atencion.

4.3. Celulares inteligentes y aplicativos méviles

Los teléfonos inteligentes son avanzados en materia tecnoldgica, usan un software
similar a los dispositivos computacionales usados con una interfaz amigable ¢2. El
uso de éstos, asi como sus aplicaciones de software proveen a los profesionales de
la salud las oportunidades para integrar la tecnologia con la practica clinica®®. Las
aplicaciones practicas de estos en la vida cotidiana incluyen: servicios de mensajeria,
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recordatorio de citas®?, monitorizacion de condiciones médicas cronicas ¥ y el
mejoramiento de la satisfaccion con el tratamiento y el apoyo psicologico 9. Ademas
han demostrado su amplia aplicacion para mejorar el diagnostico, la eficiencia y
como soporte para los programas de salud publica®?.

Como caso especifico puede citarse el uso de los celulares inteligentes que
redujeron significativamente las interrupciones del paciente, ademas de permitir que
las enfermeras permanecieran con los pacientes y redujeran el tiempo de espera para
regresar una llamada®®. Una de las aplicaciones mas usadas es WhatsApp Messenger,
que permite al usuario compartir imagenes clinicas, video clinico, fotografia de
informes, fotografia de medicamentos y mensajes de texto puede llevar la gestion de
cuidados paliativos a un nuevo nivel®”,

Con respecto a los costos, los autores Dhiliwal y Salins describieron que en un
escenario de cuidado paliativo de un programa con comunicaciones audiovisuales
potenciadas por aplicaciones de celulares inteligentes, es posible disminuir la carga
de los cuidadores asi como el ahorro en viajes y consultas y previene las visitas
innecesarias al hospital©®?.

En este sentido, los dispositivos electronicos (celulares, computadores y tablets)
se han convertido en generadores de desarrollo social y econémico, ademés de que
se reconoce su potencial para reducir las limitaciones de acceso. Especificamente
los celulares que se han enfocado en el manejo del soporte de la medicacion y han
enlazado la comunicacion con los proveedores y facilitan la conexion de cuidadores
con las redes sociales que pueden ayudar a mejorar los cuidados paliativos en adultos
mayores“?,

Mosa et al.“"revisaron 55 articulos que reportaron 83 aplicaciones para celulares
inteligentes asi: 57 aplicaciones para profesionales de la salud enfocados en el
diagnostico de la enfermedad®, referencias para medicamentos®, calculadoras
médicas®, bisqueda de literatura®, comunicacion clinica®, aplicaciones de sistemas
clinicos de informacion® , entrenamiento médico®, y aplicaciones de cuidado
general?; 11 aplicaciones para estudiantes de medicina o enfermeria enfocados en
educacion médica y 15 aplicaciones para los pacientes enfocados en el manejo de
la enfermedad crénica®, relacionados con Enfermedades no Transmisibles (ETN)®,
relacionados con caidas® y otras dos condiciones®.

Con respecto al manejo del dolor a través de los celulares; Jibb et al.“?
desarrollaron un algoritmo de decision y un requerimiento de Sistema que informaria
el manejo del dolor provisto en tiempo real por un celular inteligente para el manejo
del dolor en adolescentes con cancer. Los autores desarrollaron una revision de
literatura exhaustiva, la cual fue diseminado entre 15 expertos internacionales
(clinicos, cientificos y consumidores) en el dolor pediatrico, cancer pediatrico y
mHealth (salud mévil: Organizacion Mundial de la Salud)®, los expertos finalmente
consensuaron recomendaciones como: “el dolor de los adolescentes requiere de
una accion (dispositivo para el manejo del dolor) desde una aplicacion, la cual
deberia proveer a los adolescentes informacion acerca del dolor y los requerimientos
funcionales de la aplicacion.

Es importante citar también las desventajas de usar los celulares, en este sentido
el autor McBride™, report6 algunos atributos de distraccion de estos dispositivos
tales como: una intrusion en una tarea clinica primaria y discontinuidad de la tarea
clinica. Por este motivo se sugiere que los clinicos que brindan cuidados paliativos
trabajen conjuntamente con los profesionales que hacen el software para desarrollar
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aplicaciones adecuadas a las caracteristicas biopsicosociales y las necesidades de
la familia, los cuidadores y los pacientes*”.Dado el auge de la portabilidad y los
teléfonos celulares smartphones se vislumbra una oportunidad para el seguimiento
de los pacientes como acciones de e-salud.

4.4. Web

En la web se encuentran portales de pacientes o aplicativos disefiados para las
acciones de salud, y se han encontrado algunos beneficios del uso de la web en
los CP, tal y como lo demuestra un estudio realizado por Clarke et al, en el que los
pacientes asignados a recibir una intervencion de autoayuda de Internet tenian una
mayor reduccion en los sintomas depresivos que el grupo de control™.

El rapido desarrollo, adopcion y uso de varias aplicaciones web presenta cambios
cruciales para los clinicos y usuarios. Los desafios en este sentido serian: asegurar
la confidencialidad, seguridad, establecer la costo-efectividad y comprometer a los
pacientes y profesionales a optimizar su uso en la toma de decisiones en salud. De
otro lado los desafios en el uso de las aplicaciones moviles incluyen la cobertura
incompleta por la conectividad a través de las regiones, deficiencia de estandares y
posible sobrecarga de informacion®®,

4.5. Etica y e- health

El uso de TIC, plantea retos y cuestiones éticas, por lo cual los avances en este
campo deben incluir beneficios para el usuario y garantizar respeto por la privacidad,
dignidad y autonomia del cuidado. Como lo refiere el estudio de Chung et al, las
tecnologias mejoran significativamente el cuidado, especificamente en el caso del
adulto mayor, porque estos usuarios se enfrentan a un deterioro cognitivo relacionado
con algunas enfermedades neurodegenerativas, en el cual su capacidad para evaluar
y comprender la informacion puede verse comprometida y estos autores demuestran
la necesidad de los adultos mayores de vivir en hogares comunicados a través de las
tecnologias, es decir estar en hogares inteligentes, en los cuales su privacidad no esta
invadida y no son intrusivos para los demas“®.

A pesar que se conocen opiniones favorables en torno a la utilizacion de modelos
de atencion basados en TIC para cuidados paliativos, existen algunas consideraciones
en las cuales se pone de manifiesto la idea de que la implementacion de las
tecnologias de la informacion no debe convertirse en el sustituto de la evaluacion
médico-paciente, justificando la poca relacion interpersonal en la atencion médica,
la cual se asume con gran importancia®.

Dado que la comunicacion entre el personal de salud y los pacientes es un elemento
fundamental para brindar informacion veraz y honesta a cerca del control del dolor,
la muerte y un buen morir”, es importante tener en cuenta que la introduccion
de tecnologias tiene el potencial de alterar la dindmica de las relaciones entre los
pacientes, sus familias y los médicos de cuidados paliativos, por lo cual es importante
establecer un contacto presencial entre el paciente y el médico antes de ejercer una
atencion dirigida por medio de las tecnologias de la informacion, ya que el contacto
real con el paciente no debe supeditarse solo a la teleconsulta® .

Existe otro aspecto desde el punto de vista ético, relacionado con el apoyo que
estas herramientas tecnologicas pueden dar en el momento en el que la vida termina,
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ya que para las personas en cuidados paliativos es muy importante morir en la
comodidad de su casa en medio de los recuerdos y objetos personales, teniendo en
cuenta que una buena muerte es morir en paz en su propia casa. Por lo cual se ha
demostrado que la telemedicina le permite al paciente tener una “buena muerte” en
el hogar, a lo cual se le asigna una alta relevancia, ya que en muy pocas ocasiones las
personas pueden presenciar el momento final de la muerte y estar en compaiiia de las
personas queridas en el ambito hospitalario@®3?,

Seglin estos planteamientos, es importante tener presente que si bien la e- salud
no sustituye el contacto fisico con el paciente, se presenta como una herramienta que
genera un puente entre el paciente, el médico y el personal de la salud.

5. Discusion

El objetivo de este articulo fue hacer una revision narrativa acerca del telecuidado
en los CP, encontrandose varios estudios que concluyen que es beneficioso el uso de
la tecnologia en los usuarios que reciben este tipo de cuidados. Se encontro6 evidencia
suficiente para afirmar que la tecnologia es necesaria para mejorar la eficiencia y se
deberia incorporar en el cuidado paliativo®?,

Las investigaciones han sido consistentes en la experiencia positiva de los
pacientes con el uso de la tecnologia y el mejoramiento de la comunicacion entre
profesionales de la salud y pacientes que permite la continuidad en el cuidado.

Relativo al tema de la tele salud y los cuidados paliativos, es necesario constatar
que la intervencion tiene un valor clinico directo y real para el paciente y el cuidador®,
con respecto a la infraestructura que se debe tener para prestar los servicios de
telesalud se debe tener disponibilidad de: ordenadores personales, ordenadores
portatiles, clientes ligeros, smartphones, etc.®). Ademas esta atencion implica una
interfaz entre diferentes proveedores de servicios de salud y sistemas para ofrecer
servicios, especialmente para pacientes con multiples necesidades de cuidado!®.
En este sentido, es posible facilitar la evaluacién y el manejo efectivo de sintomas
reportados por los pacientes con enfermedades cronicas, mejorando la experiencia
de cuidado en los pacientes™.

Segun la revision de articulos realizada en este estudio, la telesalud puede ser
aplicada en diversidad de escenarios y por profesionales de la salud, hallazgo
coherente con un articulo que encontrd que la tele salud estaba siendo utilizada por
una gama de profesionales de la salud en entornos de atencion oncoldgica que incluia
cuidados paliativos especializados, hospicios, centros de atencion primaria, hogares
de ancianos y hospitales, asi como pacientes y cuidadores. La revision sugiere que la
tecnologia actual es utilizable y aceptable para pacientes y profesionales de la salud
en entornos de cuidados paliativos©?.

Otro hallazgo importante extraido de la revision es la aceptacion y satisfaccion
de los pacientes con las TIC usadas como herramienta para sus cuidados paliativos.
Lo cual estd en concordancia con una investigacion realizada por Owen et al, en
la cual se prueban dos tecnologias de tele-salud en el hogar: “Intel Health Guide y
Apple iPad”, comprueba que tanto los pacientes como el personal de salud aceptan y
aprenden con mayor facilidad el uso de las nuevas tecnologias de la informacién para
el cuidado de la salud, especialmente porque su uso ahorra una cantidad significativa
de tiempo®.
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Una ventaja interesante de la telesalud es la cobertura en salud de usuarios que
residen en zonas lejanas, es alli donde la telemedicina puede asistir a una poblacion rural
cuando es parte de un modelo integrado de cuidado ®¥. Esta tecnologia es til en los
cuidados paliativos para pacientes que tienen dificultades en el acceso a los servicios
médicos asociado al aislamiento geografico. No obstante una investigacion realizada en
poblacion del area rural refiere que se requiere mas investigacion en la telemonitorizacion
antes que se puedan extraer conclusiones acerca del rol de estas tecnologias!'®.

Los pacientes que tienen enfermedades que limitan la vida pueden recibir cuidado
continuo en casa con la ayuda del equipo de soporte de cuidados paliativos en casa 'y
los médicos de familia locales. Es asi como aplicaciones como “WhatsApp”, permite
que los usuarios compartan imagenes clinicas y video, fotografias de reportes,
medicamentos y mensajes de texto que pueden llevar el manejo del cuidado paliativo
en casa a un nuevo nivel al conectar los canales de comunicacion entre pacientes,
cuidados paliativos del médico y la familia®®,

Otro aspecto importante a tener en cuenta en el uso de estas TIC es el balance costo
beneficio, que segun el investigador Johnston® genera ahorro en costos econdomicos.
Es asi como una investigacion llevada a cabo en pacientes con Parkinson se sugirio
que debido a los crecientes costos de la hospitalizacion en los servicios de salud la
telemedicina debe ser una opcidn en pacientes en estas condiciones

En este sentido, la telesalud se ha considerado como una herramienta, 1til para la
recuperacion de la salud, la deteccion precoz, la prevencion de dafios y riesgos y la
promocion de estilos de vida saludables, al disminuir los costos de desplazamiento a
los centros de salud para la atencion médica. lo cual se ha reportado en la literatura
la eficacia de las intervenciones en salud con un balance entre costos y beneficios™.

A pesar de los beneficios relatados anteriormente, también existe evidencia que no es
favorable en torno al tema. Es asi como en una revision sistematica de telemedicina se
indica que hay una limitada evidencia alrededor de la efectividad de las intervenciones
en e—salud para los cuidadores y profesionales de la salud . Otro estudio argumento6
que la evidencia de la aplicacion de la telemedicina en cuidados paliativos es limitada
especialmente en la poblacion de adultos mayores y hay un déficit de apoyo para
aplicar la telesalud en las zonas rurales de manera adecuada y segura®.

6. Conclusiones

Las acciones de salud mediadas por las TIC e implementada a través de diferentes
modelos de intervencion ha demostrado ser valiosa para los pacientes en cuidados
paliativos, sin embargo, es importante que no se pierda el contacto “cara a cara” en
su totalidad, ya que este ha resultado importante tanto para los pacientes como para
los profesionales y hacer énfasis en que este tipo de alternativas son complementos
y no remplazos.

Es necesario hacer un esfuerzo investigativo alrededor de la telesalud en cuidados
paliativos y especialmente en adultos mayores, que permita determinar la eficacia,
la medicion de resultados y de costo efectividad, dado que un gran porcentaje de
los pacientes que estan en cuidados paliativos son adultos mayores, en este sentido,
esta informacion resulta muy importante para establecer estrategias en el &mbito de
cuidados paliativos y fortalecer las necesidades de desarrollo tecnoldgico en salud
como un estandar de calidad en la atencion de los pacientes.
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