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$Qué se sabe del tema que trata este estudio?

La tecnologia es una herramienta efectiva de mejora de la atencién
sanitaria en paliativo bajo modelos de atencién participativos, con-
tinuos, eficientes y seguros, en base a la entrega de conocimientos
y recursos que permiten aumentar su independencia del sistema y
favorecer su autogestion. Sin embargo, existen barreras que deben
ser consideradas para optimizar el acceso de los usuarios internos y
externos a la tecnologia de comunicaciones y de servicios.

Resumen

$Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Este articulo aporta evidencia sobre la contribucién de la tecnolo-
gia en pacientes con cuidados paliativos, y genera la reflexion de su
aplicabilidad en el cuidado de los nifios con necesidades especiales
de atencién en salud, para satisfacer sus necesidades y la de sus cui-
dadores.

Palabras clave:
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Se ha demostrado que el cuidado domiciliario de nifios con necesidades especiales de atencién en ~ E-salud;
salud y con enfermedades de alta complejidad, ha permitido bajar los costos asociados a la hospi- ~ Nifo;
talizacién y disminuir el riesgo de mortalidad, por lo que un acompanamiento oportuno, seguroy  Tecnologfa;
continuo de los padres o cuidadores es una importante tarea de los equipos de salud. Esta atenciéon =~ NANEAS;
puede verse dificultada por problemas de comunicacién y capacidad de reaccién a las demandas de ~ Cuidadores
atencion, lo que genera ansiedad en los cuidadores al momento de tomar decisiones, barrera que se

ha logrado minimizar con la incorporacién de modernas tecnologias. En esta actualizacién presen-

tamos un analisis y reflexion respecto a la implementacién de la tecnologia como una herramienta al

servicio de los cuidadores de nifios con necesidades especiales, basdndose en la aplicabilidad existente

en cuidados paliativos.
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Abstract

It has been shown that home care of children with special health care needs and highly complex
diseases has made it possible to lower the costs associated with hospitalization and reduce the risk
of mortality so that timely, safe, and continuous accompaniment of parents or caregivers is an im-
portant task for health care teams. This care can be hampered by problems of communication and
responsiveness to the demands for care, generating anxiety in caregivers when making decisions, a
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barrier that has been minimized with the incorporation of modern technologies. In this update, we
present an analysis and reflection on the implementation of technology as a tool at the service of ca-
regivers of children with special needs, based on the existing applicability in palliative care.

El cuidado domiciliario de niflos con necesida-
des especiales de atencion en salud (NANEAS) y con
enfermedades de alta complejidad, estd tomando re-
levancia en esta ultimas décadas dado que, la estadia
en domicilio ha permitido bajar los costos asociados a
la hospitalizaciéon y disminuir el riesgo de mortalidad
por enfermedades cruzadas'?, lo cual fue mds evidente
con la pandemia®. Para realizar un cuidado de calidad
en el hogar, los padres como cuidadores primarios, re-
quieren del apoyo oportuno y continuo de los equipos
de salud. Sin embargo, en varios casos este acompa-
namiento se ve dificultado por el acceso a los centros
de salud, que complejizan la comunicacién en horarios
inhabiles dentro de la semana*”, lo que genera en los
cuidadores ansiedad al momento de tomar decisiones,
percepcién de mayor sobrecarga asistencial y baja au-
toeficacia, al no poder responder oportunamente a las
necesidades de sus hijos®. Por ello, la implementacién
de la tecnologia al servicio de los cuidados paliativos
tiene el potencial de dar respuesta frente a esta proble-
matica”®.

En términos conceptuales, la tecnologia basica-
mente hace uso del conocimiento cientifico, del saber
probado, para llevar a cabo la solucién de problemas
de caricter practico’. En forma paralela, la salud elec-
trénica (e-Salud) es un concepto amplio que implica la
aplicacién de las tecnologias de la informacién y la co-
municacion en los sistemas de vigilancia, prevencion,
promocion y atencién a la salud'. En el caso de la Sa-
lud digital, este concepto comprende tanto la e-Salud
como las denominadas dreas emergentes, las cuales es-
tén conformados por la robdtica, realidad virtual, inte-
ligencia artificial y datos masivos (o Big data). Ademas
hace énfasis en la participacion activa en el cuidado de
la salud por parte de los ciudadanos haciendo uso de
internet, redes sociales e incluso en otras herramien-
tas derivadas de “Do-It-Yourself”, lo cual se intensificé
con la pandemia de COVID-19"". De hecho, fue esta
pandemia la que acelerd el desarrollo e implementa-
cién de aplicaciones de salud digital en dimensiones
multifacéticas para el abordaje seguro de necesidades
de salud de la poblaciéon'.

En este contexto, son varios los aportes que la tec-
nologia puede entregar en el cuidado domiciliario en
forma remota, lo que se conoce como “tele cuidado™".
Por una parte, hay mucha informacién que puede ser
entregada por los padres, que permitirfa un monito-
reo de la situacién por parte de los equipos de salud de
forma remota, continuo y eficiente a través de video-
conferencia o la denominada, tele consulta sincréni-
ca*®. Sumado a la posibilidad de realizar la valoracién
a distancia sin la necesidad de la presencialidad, pu-
diendo entregar un cuidado de forma répida y eficaz
al identificar el problema de salud oportunamente y de
esa manera derivar o apoyar a los padres en la toma de
decisiones''>'. A pesar de que en Chile se cuenta con
aplicaciones tecnoldgicas y plataformas digitales hace
mds de 10 afos®, una deficiencia es aun la falta de pro-
gramas formales de atencién remota continua que per-
mita realizar un seguimiento por parte de los profesio-
nales en horarios inhébiles a ninos y adolescentes con
necesidades especiales, debiendo realizar las atenciones
fuera del horario laboral a través de sus propios dispo-
sitivos méviles y disponiendo de su tiempo personal,
lo cual hace que el sistema sea “persona dependiente”
e informal. Por ello, se hace necesario que se desarro-
llen prestaciones a distancia en base a programas de
atencién remota, cuyo funcionamiento se realice las
24 horas al dia por un equipo de salud idéneo, esto
permitiria que la comunicacién sea continua, oportu-
na y eficiente, favoreciendo la comodidad, confianza
y seguridad de los cuidadores y sus hijos'”'®. En este
contexto, los disenadores de sistemas no sélo deben
considerar la optimizacién de estos, sino que también
la aplicacién de canales digitales dependientes de una
red de almacenamiento compartido, resguardando la
privacidad de los datos y la seguridad de los registros
electrénicos de parte de los equipos de salud®.

Por otra parte, una tecnologia que se ha puesto en
marcha en otras dreas con éxito es el uso de aplica-
ciones (Apps) que permiten el autorreporte, a través
de la activacién de alertas sintomaticas”*. Estas se ca-
racterizan por ser herramientas digitales con las cuales
los cuidadores pueden alertar a los equipos de salud
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frente a la aparicién o exacerbacién de algun sintoma
desagradable o complicacién durante el proceso de
cuidado, activando una respuesta inmediata por parte
de uno de los profesionales del equipo de salud, quie-
nes ademds de indagar con mayor profundidad en el
motivo de la alerta, pueden activar la entrega de indi-
caciones médicas de forma inmediata y/o gestionar la
entrega de medicamentos desde la farmacia del centro
de salud, sin necesidad de recetas impresas. Para el uso
de estas aplicaciones, se requiere de una capacitacién
formal a los cuidadores en cuanto a las situaciones de
alarma y cdmo usar la aplicacion digital, consideran-
do que el manejo de dispositivos sencillos puede ser
de facil comprensién y uso, dada su familiaridad con
otras Apps'®. No obstante, la implementacién de esta
tecnologia requiere que los cuidadores tengan un ade-
cuado acceso a internet, lo cual no siempre es seguro
dado el diagnéstico que existe respecto a la brecha di-
gital a nivel mundial, que complejiza el acceso en dreas
periféricas de las ciudades o en la zona rural'®?"*:. Esta
barrera puede reducirse si se establecen estrategias
como el desarrollo de redes de apoyo o sistemas inte-
grados para las familias desde los municipios, organis-
mos no gubernamentales o fundaciones, que aseguren
una conexion a internet en forma permanente e ideal-
mente gratuita'®. De hecho, se podria promover el uso
de la red Starlink (red satelital de baja 6rbita para ac-
ceso a internet), creada por el multimillonario Elon
Musk para dar conectividad a internet a zonas rurales
donde no llegan otros servicios; este tipo de servicio
es técnicamente factible y subsidiable a través un po-
sible convenio entre Starlink y los Ministerio de Salud
y de Transporte y Telecomunicaciones®. Sin duda, es
relevante la participacién y colaboracién de todo el
ecosistema de salud que requiere de una integracién
progresiva, y que en Chile se espera consolidar bajo el
alero de la Direccién General de Salud Digital y Siste-
mas de Informacién‘®.

Un tercer aspecto por considerar es la ventaja que
conlleva el uso de la tecnologia en la educacién a cui-
dadores informales, quienes en algunos casos no cuen-
tan con la formacién o la disposicién necesaria para
acompanar y asistir a los familiares que estdn en pa-
liativo', lo que permite transformarse en un “paciente
digital”'. Esta educacion se puede desarrollar en base
a capsulas educativas elaboradas por los propios profe-
sionales de salud, que sean de facil comprensién y que
den respuesta a las necesidades sentidas de cada uno
de los usuarios y cuidadores'>'®, a través de un proce-
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so de diseno de las soluciones técnicas personalizadas.
Esta estrategia permite mejorar el conocimiento sobre
los cuidados de la persona, su enfermedad, los trata-
mientos y desarrollar habilidades de autogestién'’. A
pesar de esto, gran parte de estas educaciones son es-
tandarizadas bajo el pretexto de ser mds eficientes®,
lo que afectaria la educacién individualizada que re-
quiere la persona en cuidados paliativo, haciendo que
los familiares se vean en la necesidad de buscar res-
puestas a sus inquietudes personales en sitios web que
no siempre son de cardcter oficial o seguros*>*, con-
siderando ademds que gran parte de la informacién
en estos sitios web posee un lenguaje tecno-cientifico
inadecuado para los pacientes y sus familias®. Esto se
puede subsanar desarrollando médulos de educacién
terapéutica interactivos, que pudieran ir adecudndose
a las necesidades de cada paciente y cuidador familiar,
en base a una aplicacién de seguimiento en cuidados
paliativos®, sumado a una orientacién informada que
se debe entregar a los pacientes y cuidadores respec-
to a las pdginas web oficiales o de entidades serias que
permitan dar seguridad. Actualmente, el Ministerio de
Salud (MINSAL) cuenta con una plataforma digital
denominada “Hospital Digital”, que es un modelo de
atencién en salud en base a tecnologias, el cual cuenta
con capsulas educativas desarrolladas por expertos a la
ciudadania®. Otra estrategia desarrollada en el drea de
la educacién son las llamadas “telenovelas”, un sistema
de educacién innovador que mejora la capacidad de
los cuidadores familiares de personas a fin de vida al
controlar su angustia y dolor?.

A partir de lo anterior, se puede concluir que la
tecnologia es una herramienta efectiva de mejora de
la atencién sanitaria en paliativo, a través de nuevos
modelos de atencién mds participativos, continuos,
eficiente, seguros y personalizados, relevando la accién
de los pacientes y cuidadores, en base a la entrega de
conocimientos y recursos que permitan aumentar su
independencia del sistema y favorecer la autogestiéon
en el proceso de salud'“. Sin embargo, existen barreras
que deben ser consideradas por las autoridades guber-
namentales, los tomadores de decisiones a nivel central
y local y los equipos de salud, enfocdndose en mejo-
rar al acceso oportuno, no solo a la tecnologia en si,
sino al internet y otros adelantos que den cuenta de la
implementacién de soluciones innovadoras al servicio
de los nifos y adolescentes en cuidados paliativos, y al
aumento de la inclusién digital para todas las personas
que lo requieran®.
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