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Resumen

Se ha demostrado que el cuidado domiciliario de niños con necesidades especiales de atención en 
salud y con enfermedades de alta complejidad, ha permitido bajar los costos asociados a la hospi-
talización y disminuir el riesgo de mortalidad, por lo que un acompañamiento oportuno, seguro y 
continuo de los padres o cuidadores es una importante tarea de los equipos de salud. Esta atención 
puede verse dificultada por problemas de comunicación y capacidad de reacción a las demandas de 
atención, lo que genera ansiedad en los cuidadores al momento de tomar decisiones, barrera que se 
ha logrado minimizar con la incorporación de modernas tecnologías. En esta actualización presen-
tamos un análisis y reflexión respecto a la implementación de la tecnología como una herramienta al 
servicio de los cuidadores de niños con necesidades especiales, basándose en la aplicabilidad existente 
en cuidados paliativos. 

¿Qué se sabe del tema que trata este estudio?

La tecnología es una herramienta efectiva de mejora de la atención 
sanitaria en paliativo bajo modelos de atención 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 autogestión. Sin embargo, existen barreras que deben 
ser consideradas para optimizar el acceso de los usuarios internos y 
externos a la tecnología de comunicaciones y de servicios.

¿Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

Este artículo aporta evidencia sobre la contribución de la tecnolo-
gía en pacientes con cuidados paliativos, y genera la reflexión de su 
aplicabilidad en el cuidado de los niños con necesidades especiales 
de atención en salud, para satisfacer sus necesidades y la de sus cui-
dadores. 
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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 
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 niños con necesida-
des especiales de atención en salud (NANEAS) y con 
enfermedades de alta complejidad, está tomando re-
levancia en esta últimas décadas dado que, la estadía 
en domicilio ha permitido bajar los costos asociados a 
la hospitalización y disminuir el riesgo de mortalidad 
por enfermedades cruzadas1,2, lo cual fue más evidente 
con la pandemia3. 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-
ñamiento se ve dificultado por el acceso a los centros 
de salud, que complejizan la comunicación en horarios 
inhábiles dentro de la semana4,5, lo que genera en los 
cuidadores ansiedad al momento de tomar decisiones, 
percepción de mayor sobrecarga asistencial y baja au-
toeficacia, al no poder responder oportunamente a las 
necesidades de sus hijos6. Por ello, la implementación 
de la tecnología al servicio de los cuidados paliativos 
tiene el potencial de dar respuesta frente a esta proble-
mática7,8.

En términos conceptuales, la tecnología básica-
mente hace uso del conocimiento científico, del saber 
probado, para llevar a cabo la solución de problemas 
de carácter práctico9. En forma paralela, la salud elec-
trónica (e-Salud) es un concepto amplio que implica la 
aplicación de las tecnologías de la información y la co-
municación en los sistemas de vigilancia, prevención, 
promoción y atención a la salud10. En el caso de la Sa-
lud digital, este concepto comprende tanto la e-Salud 
como las denominadas áreas emergentes, las cuales es-
tán conformados por la robótica, realidad virtual, inte-
ligencia artificial y datos masivos (o Big data). Además 
hace énfasis en la participación 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 intensificó 
con la pandemia de COVID-1911. De hecho, fue esta 
pandemia la que aceleró el desarrollo e implementa-
ción de aplicaciones de salud digital en dimensiones 
multifacéticas para el abordaje seguro de necesidades 
de salud de la población12.

En este contexto, son varios los aportes que la tec-
nología puede entregar en el cuidado domiciliario en 
forma remota, lo que se conoce como  “tele cuidado”13. 
Por una parte, hay mucha información que puede ser 
entregada por los padres, que permitiría un monito-
reo de la situación por parte de los equipos de salud de 
forma remota, continuo y eficiente a través de video-
conferencia o la denominada, tele consulta sincróni-
ca3,8. Sumado a la posibilidad de realizar la valoración 
a distancia sin la necesidad de la presencialidad, pu-
diendo entregar un cuidado de forma rápida y eficaz 
al identificar el problema de salud oportunamente y de 
esa manera derivar o apoyar a los padres en la toma de 
decisiones14,1516. A pesar de que en Chile se cuenta con 
aplicaciones tecnológicas y plataformas digitales hace 
más de 10 años8, una deficiencia es aún la falta de pro-
gramas formales de atención remota continua que per-
mita realizar un seguimiento por parte de los profesio-
nales en horarios inhábiles a niños y adolescentes con 
necesidades especiales, debiendo realizar las atenciones 
fuera del horario laboral a través de sus propios dispo-
sitivos móviles 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 
atención remota, cuyo funcionamiento se realice las 
24 horas al día por un equipo de salud idóneo, esto 
permitiría que la comunicación sea continua, oportu-
na y eficiente, favoreciendo la comodidad, confianza 
y seguridad de los cuidadores y sus hijos17,18. En este 
contexto, los diseñadores de sistemas no sólo deben 
considerar la optimización de estos, sino que también 
la aplicación de canales digitales dependientes de una 
red de almacenamiento compartido, resguardando la 
privacidad de los datos y la seguridad de los registros 
electrónicos de parte de los equipos de salud19. 

Por otra parte, una tecnología que se ha puesto en 
marcha en otras áreas con éxito es el uso de aplica-
ciones (Apps) que permiten el autorreporte, a través 
de la activación de alertas sintomáticas7,20. 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 aparición o exacerbación de algún síntoma 
desagradable o complicación durante el proceso de 
cuidado, activando una respuesta inmediata por parte 
de uno de los profesionales del equipo de salud, quie-
nes además 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 capacitación 
formal a los cuidadores en cuanto a las situaciones de 
alarma y cómo usar la aplicación digital, consideran-
do que el manejo de dispositivos sencillos puede ser 
de fácil comprensión y uso, dada su familiaridad con 
otras Apps18. No obstante, la implementación de esta 
tecnología requiere que los cuidadores tengan un ade-
cuado acceso a internet, lo cual no siempre es seguro 
dado el diagnóstico que existe respecto a la brecha di-
gital a nivel mundial, que complejiza el acceso en áreas 
periféricas de las ciudades o en la zona rural16,21,22. 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 conexión a internet en forma permanente e ideal-
mente gratuita18. De hecho, se podría promover el uso 
de la red Starlink (red satelital de baja órbita 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 Telecomunicaciones23. Sin duda, es 
relevante la participación y colaboración de todo el 
ecosistema de salud que requiere de una integración 
progresiva, y que en Chile se espera consolidar bajo el 
alero de la Dirección General de Salud Digital y Siste-
mas de Información16. 

Un tercer aspecto por considerar es la ventaja que 
conlleva el uso de la tecnología en la educación a cui-
dadores informales, quienes en algunos casos no cuen-
tan con la formación o la disposición necesaria para 
acompañar y asistir a los familiares que están en pa-
liativo17, lo que permite transformarse en un “paciente 
digital”16.  Esta educación se puede desarrollar en base 
a cápsulas educativas elaboradas por los propios profe-
sionales de salud, que sean de fácil comprensión y que 
den respuesta a las necesidades sentidas de cada uno 
de los usuarios y cuidadores15,18, a través de un proce-

so de diseño 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 autogestión17. A 
pesar de esto, gran parte de estas educaciones son es-
tandarizadas bajo el pretexto de ser más eficientes24, 
lo que afectaría la educación 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 carácter oficial o seguros22,25, con-
siderando además que gran parte de la información 
en estos sitios web posee un lenguaje tecno-científico 
inadecuado para los pacientes y sus familias25. Esto se 
puede subsanar desarrollando módulos de educación 
terapéutica interactivos, que pudieran ir adecuándose 
a las necesidades de cada paciente y cuidador familiar, 
en base a una aplicación de seguimiento en cuidados 
paliativos24, sumado a una orientación informada que 
se debe entregar a los pacientes y cuidadores respec-
to a las páginas web oficiales o de entidades serías que 
permitan dar seguridad. Actualmente, el Ministerio de 
Salud (MINSAL) cuenta con una plataforma digital 
denominada “Hospital Digital”, que es un modelo de 
atención en salud en base a tecnologías, el cual cuenta 
con cápsulas educativas desarrolladas por expertos a la 
ciudadanía26. Otra estrategia desarrollada en el área de 
la educación son las llamadas “telenovelas”, un sistema 
de educación innovador que mejora la capacidad de 
los cuidadores familiares de personas a fin de vida al 
controlar su angustia y dolor27. 

A partir de lo anterior, se puede concluir que la 
tecnología es una herramienta efectiva de mejora de 
la atención sanitaria en paliativo, a través de nuevos 
modelos de atención más participativos, continuos, 
eficiente, seguros y personalizados, relevando la acción 
de los pacientes y cuidadores, en base a la entrega de 
conocimientos y recursos que permitan aumentar su 
independencia del sistema y favorecer la autogestión 
en el proceso de salud14. 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, enfocándose en mejo-
rar al acceso oportuno, no solo a la tecnología en sí, 
sino al internet y otros adelantos que den cuenta de la 
implementación de soluciones innovadoras al servicio 
de los niños y adolescentes en cuidados paliativos, y al 
aumento de la inclusión digital para todas las personas 
que lo requieran28.
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