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Se cred un sistema de
telemedicina para atender las
hecesidades especificas de
pacientes en cuidado paliativo,
este recolecta datos del enfermo

a traves de un sensor, cuyas
mediciones son examinadas por
orofesionales de la salud desde un Y 4
C
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Telemedicina en cuidados paliativos: una aplicacion que ayuda a cuidadores

y personal médico

Telemedicine in Palliative Care: An Application which helps Caregivers and

Medical Staff

Este articulo propone una solucion a un problema de salud
publica asociado con pacientes en cuidado paliativo, que
son atendidos por cuidadores en sus casas. Nuestro objetivo
fue desarrollar una aplicacion de telemedicina con buena
aceptabilidad de los usuarios.

La metodologia utilizada se dividio en 4 fases: 1) un estudio
cualitativo para identificar qué necesidades existen en un
entorno de cuidados paliativos en el domicilio; 2) desarrollo
de aplicacion y hardware; 3) validacion y ajustes de las
aplicaciones; y 4) implementacion y evaluacion de la
aplicacion. Como resultados, en la primera fase se definio el
sensor medico esencial para cuidados paliativos, asi como los
temas de capacitacion para el cuidador. En la segunda, se
cred una aplicacion que permite la monitorizacion remota del
paciente. En la fase de validacion y ajustes de la aplicacion,
se corrigieron algunos aspectos del software y hardware. En
la Ultima fase, la aplicacion se implementd para un grupo de
casos en la ciudad de Piura por un periodo de 30 dias.

Como conclusiones, se identificaron las funcionalidades
recomendadas para una aplicacion de este tipo, tales como
registro de la escala de dolor, registro de sintomas, seguimiento
del tratamiento e informe de evolucion de escaras. Existen
muy pocos estudios de telemedicina en cuidados paliativos
en general. Este desarrollo apoya a la comunidad cientifica al
mostrar una implementacion de un aplicativo de telemedicina
en un pais en vias de desarrollo, donde hay escasez de
personal de salud capacitado en esta especialidad y los
presupuestos de salud publica son limitados.

ABSTRACT

This article proposes a solution to the public health problem
associated with patients in palliative care, who are cared for
by caregivers in their homes. Our objective was to develop
an accessible and acceptable telemedicine application for
users.

The methodology used was divided into 4 phases: 1)
Identification of the patients’ requirements for caregivers in
palliative care, 2) application and hardware development, 3)
application validation and adjustments, and 4) application
implementation and evaluation. As a result, in the first phase,
it was defined the essential sensor for palliative care and
training topics for the caregiver, as well. In the second phase,
an application was created allowing remote monitoring of
the patient. In the third phase of application validation and
adjustments, there were some software and hardware
aspects. In the fourth phase, the application was implemented
in the city of Piura for a period of 30 days.

As conclusions, the functionalities recommended for an
application of this type were identified as the record of pain
scale, record of symptoms, record of functionalities, follow-
up of treatment and report of the evolution of bedsores.
There are very few telemedicine studies for palliative care.
This development collaborates with the scientific community
showing an implementation for a developing country, where
there is little health personnel trained in this specialty and public
health budgets are limited as well.

Palabras clave

Manejo del dolor, cuidado a
distancia, telemedicina, cuidado
paliativo.
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INTRODUCCION

En palses en vias de desarrollo, existe un nUmero creciente de
personas que padecen algun tipo de enfermedad terminal. Estas
requieren cuidados paliativos, definidos por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) como «un planteamiento que
mejora la calidad de vida de los pacientes (adultos y nifios) y
sus allegados cuando afrontan problemas inherentes a una
enfermedad potencialmente mortal. Previenen vy alivian el
sufrimiento a través de la identificacion temprana, la evaluacion y
el tratamiento correctos del dolor vy otros problemas, sean estos
de orden fisico, psicosocial o espiritual» [19]. El cuidado paliativo
esté reconocido dentro del contexto del derecho humano a la
salud. [2], [3].

Los hospitales y centros de salud no tienen la capacidad para
atender a estos pacientes. Por ejemplo, segun el Ministerio de
Salud en Pert, en 2012 hubo 1.5 camas de hospital por cada
1 000 habitantes. En comparacion, el Banco Mundial informd
en 2014 que otras economias desarrolladas tienen mas de diez
camas por cada 1 000 habitantes. Estos pacientes pueden
ser cuidados en casa, acompafnados por sus familias, o que
aumenta su calidad de vida. El monitoreo de los signos vitales
del paciente puede realizarse remotamente, permitiendo la
interacciéon personal del médico con su paciente y familiares
cuidadores a través de dispositivos tecnoldgicos [17].

El objetivo de este estudio es determinar si una aplicacion de
telemedicina puede tener una buena aceptacion de los usuarios
en el Peru. «Telemedicina se define como el uso de tecnologia
de telecomunicaciones para el acceso del paciente a servicios
de salud» [1].

FUNDAMENTOS

El interés por la telemedicina se inicid en los afios setenta.
Desde entonces, los estudios se enfocaron en areas tales como
oncologia [5], cardiologia [16], hipertension [10], depresion [4],
por mencionar algunas.

Sin embargo, hay muy pocos trabajos acerca de la aplicacion
de la telemedicina en cuidados paliativos. Entre ellos, el articulo
de Peachey [12] describe un estudio piloto de telemedicina
paliativa enfocada en la transmision de datos via teleconferencia
durante las visitas periddicas de los médicos a los pacientes en
cuidado paliativo en sus casas.

Existe otro estudio acerca de la aceptacion que podria tener
el uso de telemedicina en pacientes que han completado
radioterapia paliativa [6]. El proyecto ECHO [8], por su parte,
propone un modelo gue no es exactamente telemedicina, pues
busca diseminar el conocimiento de médicos especialistas en
cuidado paliativo a médicos generales en areas rurales.

Asimismo, investigaciones como la de Peng [13], evaluan la
factibilidad, la reduccién de costos y la satisfaccion de los
pacientes con dolor crénico. Lewis [7] y Salles [15] estudian la
telemedicina y el cuidado de escaras de la piel, mientras que
otros autores se enfocan en especialidades como Cardiologia
Pediatrica [9], Dermatologia [18] y Urologia [17].

QTECSULP

Ademas, se utilizd una historia clinica simplificada en formato
electronico, la cual incluye el registro de datos de monitoreo
de sefiales vitales del paciente, consultas, diagndsticos,
tratamientos, escala del dolor, seguimiento a la toma de
medicamentos v la posibilidad de comunicacion virtual entre el
cuidador del paciente y el médico tratante.

Esta investigacion, que puede ser empleada como base de
otras iniciativas, describe las fases de la metodologia empleada,
los hallazgos del estudio cualitativo, la aplicacion desarrollada y
la programacion del hardware, de modo gue allane el camino a
otros investigadores para que progresen de forma mas rapida
en el desarrollo de aplicaciones de monitoreo de pacientes en
cuidado paliativo.

METODOLOGIA

En este trabajo, se cred un sistema de telemedicina para
atender las necesidades especificas de pacientes en cuidado
paliativo. Este sistema recolecta datos del enfermo a través de
un sensor, cuyas mediciones son examinadas por profesionales
de la salud desde un dispositivo mévil o una computadora
conectados a Internet.

El estudio estuvo dividido en cuatro fases que se describen a
continuacion:

Fase 1: estudio cualitativo

En esta etapa, se realizaron dos grupos focales: uno, con la
participacion de ocho familiares encargados de un paciente en
cuidado paliativo/créonico (enfermedad crénica incapacitante
o cancer terminal); y otro dirigido a ocho cuidadores de
pacientes en cuidado paliativo (no familiares). Asimismo, se
llevaron a cabo entrevistas en profundidad a seis médicos
especialistas en cuidado paliativo, cuatro médicos generales,
un psicologo y tres enfermeras (Tabla 1).

Para analizar los resultados, la informacion obtenida se clasificd
en tres grandes temas;

Gestion de la informacion de enfermedades cronicas, oncologicas
y pacientes terminales. En esta categoria, se evalu¢ el grado de
conocimiento que tenian los cuidadores en dichos temas.

Conocimiento y acciones en cuidado paliativo. Se explord qué
informacion y practicas eran aplicadas por los cuidadores en
el manejo de los pacientes, para luego contrastarlas con las
acciones recomendadas por los médicos.

Uso de informacion y tecnologias de comunicacion para
cuidado paliativo. Dentro de esta categoria, se analizé el uso de
dispositivos moviles por parte de los cuidadores y especialistas.
Especialmente, en el empleo que consideraban posible a
dichos dispositivos para la proteccion de pacientes en cuidado
paliativo, sobre todo, en su monitoreo, el intercambio de
informacion entre cuidadores y especialistas, el recordatorios
de acciones especificas y el uso de tutoriales a través de los
dispositivos.
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Grupo Lugar de trabajo Participantes Fecha Lugar de entrevista
Cuidadores Instituto privado para el ' Universidad peruana
no familiares tratamiento de cancer 6 cuidadores (enfermeras) 10/06/2016 Cayetano Heredia
Cuidadores Programa de salud regional 4 familiares 25/02/2016 Hogar de la familia
familiares Programa de salud regional 2 familiares 16/03/2016 Hogar de la familia
Programa de salud regional 3 familiares 16/03/2016 Hogar de la familia
Programa de salud regional 2 familiares 16/03/2016 Hogar de la familia
Especialistas Instituto privado para el Médico especialista en Instituto privado para el
- ) . o 19/01/2016 ‘ p
tratamiento de cancer cuidado paliativo 1 tratamiento de cancer
|ﬂSTITUTQ privado para el I\/Ied\.co espeqa\‘lsta en 20/01/2016 Hospital publico
tratamiento de cancer cuidado paliativo 2
Programa de salud regional I\/Iedwloo espeqahsta en 26/01/2016 Direccion Regional de Salud
cuidado paliativo 3
: Médico especialista en : . :
Programa de salud regional cuidado paliativo 4 29/01/2016 Direccion Regional de Salud
Médico especialista en ‘ 5 ‘
Programa de salud regional cuidado paliativo 5 29/01/2016 Direccién Regional de Salud
: Médico especialista en ‘ 5 ‘
Programa de salud regional cuidado paliativo 6 03/02/2016 Direccion Regional de Salud
Insﬂtutq privado para el Psicélogo 1 51/01/2016 Hogar de Ia persona
tratamiento de cancer entrevistada
|ﬂSTITUTQ privado para el 11/02/2016 Inst\tutg privado para el
tratamiento de céancer Enfermera 1 tratamiento de cancer
Instituto privado para el Instituto privado para el
tratamiento de cancer Enfermera 2 12/02/2016 tratamiento de cancer
Instituto privado para el Enfermera 3 23/02/2016 Instituto privado para el

tratamiento de cancer

tratamiento de cancer

Tabla 1. Fuentes de informacion.
Fuente: Elaboracion propia.

Fase 2: diseino y desarrollo del software de
aplicacion

En este punto, se disefid un prototipo funcional del sistema
para satisfacer las necesidades de los pacientes y cuidadores
en un entorno de cuidado paliativo, que fueron identificadas
en la fase previa. Se tomaron en cuenta las mejores préacticas
de usabilidad del software, para ofrecer una interface amigable
y una buena experiencia de usuario. Se disefié una base de
datos para almacenar la informacion generada por la aplicacion.

Fase 3: validacion de la aplicacion

Antes de probarse en pacientes reales, la aplicacion fue
ensayada por el equipo del proyecto (validacion interna) y luego
con personal médico no involucrado en el estudio (validacion
externa).

Fase 4: implementacién y evaluacion de la
aplicacion

Después de la etapa de validacion, se procedid a la
implementacion del sistema de telemedicina. La informacion
acerca de pacientes elegibles para el proyecto fue obtenida
directamente de instituciones y meédicos en contacto con
las familias. El personal médico ofrecid a los pacientes y sus
cuidadores la posibilidad de participar durante el estudio
piloto. Ademas, se les solicitd que firmen un documento de
consentimiento informado antes de ser reclutados.
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Antes de la implementacion, los cuidadores familiares y no
familiares fueron entrenados en el uso de los dispositivos.
Durante esta etapa, se realizaron los ajustes necesarios para
asegurar que estos funcionaran apropiadamente. Los médicos
también fueron capacitados en el uso de la historia clinica
simplificada. Asimismo, se llevd a cabo un acompafiamiento
constante a los cuidadores y personal médico por parte del
equipo técnico de soporte.

Se prepard un reporte de implementacion, que tomaba en
consideracion encuestas de usabilidad a los cuidadores.
Cada dos dias se generd un andlisis de datos enviados por el
pulsoximetro, esta informacion se almaceno en el servidor de
base de datos de la nube. En los diez pacientes, la aplicacion
fue evaluada a través de encuestas de usabilidad y satisfaccion.

RESULTADOS

La tecnologia en estudio fue bien aceptada por los cuidadores
familiares, quienes reconocieron un impacto favorable en el
entorno del paciente.

En la fase 1, se concluyd lo siguiente: 1) el empleo de las
tecnologias de la informacion y la comunicacion en el area de
cuidados cronicos y paliativos es importante, 2) es esencial la
comunicacion entre el personal de salud y los cuidadores, 3)
Se requiere el uso de escalas y protocolos para una adecuada
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atencion de los pacientes, 4) se identifico la necesidad de que
los cuidadores sean entrenados en seis topicos relacionados
con el paciente en cuidado paliativo: prevencion de escaras,
aplicacion de inyectables, higiene, cuidados generales del
paciente, uso de bolsa de colostomia y alimentacion, 5) se
aprendid que el pulsoximetro era un sensor imprescindible, en
tanto que incluir mas sensores podria afectar negativamente la
calidad de vida del paciente sin proveer informacion relevante.
Por ello, se descarto la idea de utilizar un kit de doce sensores
a ser conectados al paciente, 6) es necesario tener un sistema
con modulos correctamente integrados, que incluya escalas
de dolor y protocolos y 7) es importante mantener un registro
electronico de la data del paciente.

Una implementacion de un sistema de telemedicina para
pacientes en cuidado paliativo en un programa de salud publica
debe tener en cuenta la falta de conocimientos en cuidado
paliativo de los cuidadores familiares y recursos materiales
limitados.

Los cuidadores identificaron topicos de capacitacion que
consideraron necesarios: higiene, alimentacion, cuidados
generales, uso de bolsa de colostomia, inyectables vy
prevencion de escaras. Por esta razon, se crearon videos de
instruccion para cada tema que se almacenaron localmente en
el dispositivo maovil (Tablet) para que asi no se consumiera el
plan de datos al descargar continuamente el video de Internet.

En la fase 2 se desarrolld una aplicacion con el uso de
herramientas Open Source.

El software es una aplicacion accesible via web creada por
medio de herramientas Open Source y con base de datos
en la nube, que ofrece diferentes perfiles para el cuidador y el
médico.

La aplicacion comprende de los siguientes componentes:
Moédulo de comunicacion

Esta compuesto por un software de transmision de informacion
desde el cuidador a los especialistas y viceversa. Ademas,
envia datos capturados por el pulsoximetro. El sistema muestra
también informacion del paciente en un formato visualmente
amigable, el cual incluye pestafias con graficos e iconos.

Mdédulo de registro

El aplicativo tiene perfiles de usuario con identificador vy
contrasefa que permiten el acceso a un conjunto de opciones
de acuerdo al rol de médico o cuidador.

Modulo de entrenamiento
Contiene videos de instruccion para el cuidador.
Mdédulo de monitoreo (hardware)

El hardware incluye un oximetro de pulso y una camara de
video. Para los cuidadores, se eligié una tablet de 8 pulgadas, a
la cual se afiadid un chip de telefonia moévil 3G con un plan de
datos. Se recibian los datos desde el pulsoximetro, los cuales
se transmitian de forma inalambrica a la tablet que, a su vez, los
enviaba a la nube.

QTECSULP

suidador,
propia.

Figura 1. Kit para el
Fuente: Elaboracior

El perfil del cuidador (Figura 2) tiene cinco opciones para
enviar informacion al médico, con fecha y hora de transmision:
1) Escala de dolor (de 0 a 10); 2) Sintomas (fiebre, dificultad
para respirar, nauseas, diarrea, estrefiimiento, dificultad para
dormir, ansiedad/decaimiento); 3) Funcionalidad (capacidad
para atender de forma autbnoma sus necesidades fisioldgicas);
4) Tratamiento (organizado como un calendario acompanado
de una agenda en la cual los cuidadores pueden registrar
la medicacion administrada al paciente); 5) Escaras (puede
adjuntar fotos para reportar la evolucion de las escaras); y 6)
Opcion para visualizar videos de instruccion sobre higiene,
alimentacion, uso de bolsa de colostomia, inyectables vy
prevencion de escaras.

Telejampiq

Escala de Sintomas Funclonalidad

Do

Tratamiento Estaras Vidleers

Escala de dolor
indique del 0 al 10 gue tanto dolor siente sU packsnte, slendn O = Sin dolory 10 = Oolor insoportaile.

® ® ® ® ® O

Figura 2. Perfil del cuidador.
Fuente: Elaboracion propia.

El perfil del médico (Figura 3) permite visualizar la lista completa
de pacientes, seleccionar uno vy revisar la evolucion de datos
tales como temperatura, pulso, dolor, medicacion, antecedentes
y sintomas especificos como por ejemplo fiebre o mareo.

Lisvade e Parsenres Ly

Agenda de Paclentes
Listado

Figura 3. Perfil del médico.
Fuente: Elaboracion propia.
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En la fase 3, la aplicacion fue validada tanto por el personal no vinculado al estudio (validacion externa). Las acciones de
involucrado en el proyecto (validacion interna) como por médicos validacion interna y los hallazgos se describen en la tabla 2.
Alcance de la validacion e Especificaciones de disefio.

¢ Modelo Entidad-Relacion (diagrama de estructura) de la base de datos.
¢ Diccionario de datos del médico.

e Diccionario de datos del paciente.

e Manual del usuario (entendimiento).

e Manual del sistema (correspondencia con aplicativo).

® Interface del paciente.

® Interface del doctor.

¢ Verificacion interna del sistema.

Validacion interna (pasos) * Acceso a la pagina web de la aplicacion desde una PC de escritorio y una tablet con comunicacion WiFi local 3G.

® |ngreso a cuenta del médico para incorporar datos de un nuevo paciente.

e |lenar informacion correspondiente a 30 consultas de distintos pacientes.

e Validacion de los tipos de datos de cada campo.

e Validacion de cada una de las opciones del menu.

e Acceso al perfil del cuidador.

e \Verificacion de la correlacion entre la informacion ingresada por el médico para un paciente versus la informacion
visible al cuidador del mismo paciente.

Oportunidades e Corregir longitud de campos para ingreso de datos (sexo, historia clinica, estado civil, documento de identidad).
de mejora e |ograr una navegacion entre formularios més fluida.

e Ausencia de campos para ingresar posibles reacciones alérgicas a determinados medicamentos.
e Incorporar célculo automético del indice de masa corporal.

Tabla 2. Validacion interna de la aplicacion

Fuente: Ela ion propia
Después de incorporar las recomendaciones, se llevo a cabo Los profesionales invitados jugaron el rol de médicos visitantes
la validacion externa. que hacian una primera entrevista al paciente. No se entrego
el manual de uso de la aplicacion con la intencion de evaluar
Tres médicos fueron invitados a probar la funcionalidad qué tan intuitiva era la interface del software desarrollado. Los
de la aplicacion que denominamos Telejampiq y darnos hallazgos se muestran en la tabla 3.

retroalimentacion para mejorar la aplicacion.

Evaluador 1

Considerar que el médico puede registrar més de un diagndstico y tratamiento.

Arreglar el resultado del célculo automético del indice de masa corporal (IMC) de acuerdo a férmula.

Incorporar la posibilidad de colocar cifras de precision decimales para la temperatura y talla (segin diccionario de datos).

En la seccion Examen Fisico, se sugiere afadir una columna «conservado» y que todas las opciones que incluya ya aparezcan marcadas por
defecto.

Distribuir el tratamiento en formato de dosificacion.

Evaluador 2

Es recomendable incluir filtros por provincia, departamento, ubigeo vy otros.

Un error de aplicacion se detecto al dejar en blanco el campo de historia clinica. La aplicacion debe mostrar un mensaje de advertencia.
Se sugiere que la aplicacion ofrezca la posibilidad de afiadir mas de un antecedente del paciente en cualquier etapa de la entrevista.

Se deberia poder ingresar mas de un medicamento.

Es recomendable separar la cantidad de la dosis del nombre del medicamento.

Evaluador 3

Se sugiere que se incremente el tamano de las letras del menu de inicio.

El rendimiento es bajo. Se pierde conexion a la red 3G.

El formulario es muy largo. Esto limita la interaccion con el paciente. Normalmente el médico requiere mayor tiempo de atencion con un paciente
de cuidado paliativo.

Ofrecer la opcion de afadir mas de un antecedente.

Se sugiere facilitar el ingreso de medicamentos.

Los menUs desplegables tardan mucho en aparecer.

La historia clinica podria ir después del diagndstico para seguir un orden légico.

Afadir un campo de enfermedades frecuentes.

VOLUMEN 12, 2018

Tabla 3. Validacion extern
Fuente: Elabc

de la aplicacion
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Enlafase 4, se implementd el prototipo funcional de la aplicacion
durante 30 dias en la ciudad de Piura con 10 pacientes en
cuidado paliativo, el 70 % de ellos con cancer terminal. Dichos
pacientes estan en sus domicilios y son atendidos por personal
de salud publica conformado por médicos, enfermeras,
psicologos y técnicas de enfermeria.

Dos médicos del equipo del proyecto viajaron en turnos a
la ciudad de Piura. Entrenaron a los cuidadores y estuvieron
presentes en el domicilio de los pacientes para atender las
consultas de dichos cuidadores acerca de la aplicacion o
recoleccion de datos del pulsoximetro.

Enestaetapa, se detectaron problemas en el sistema, originados
por el escaso dominio de los cuidadores en el manejo de este
dispositivo. Sin embargo, hubo el acuerdo de los cuidadores
de usar el equipo vy el sistema para monitorear a sus pacientes.
Asimismo, se convino con el personal de salud que visitara a los
enfermos semanalmente. El compromiso del personal de salud
y cuidadores contribuyd a la mejora de la calidad de vida del
paciente. El sistema permitié que ambos pudieran interactuar
con mayor fluidez, ademas de brindar un soporte educativo a
través de los videotutoriales de cuidado paliativo.

Los testimonios de los cuidadores reflejan la aceptacion que
tuvo el sistema de telemedicina:

«Me gusta utilizar este sistema porque siento que los doctores
estan en mayor contacto con nosotros, no solo durante las

visitas presenciales».

oy a ir aprendiendo poco a poco a usar el sistema, es bueno
usar dispositivos tecnolédgicos para el beneficio de la salud».

«Los videos educativos se ven muy interesantes, he aprendido
acerca del cuidado que debo tener con mi familiar.

La figura 4 muestra el dispositivo implementado en uno de los casos.

HTECSLP

CONCLUSIONES

e En este articulo hemos descrito un proyecto de dos
afios realizado por un equipo de médicos e ingenieros
pertenecientes a dos universidades. El piloto de
implementacion del proyecto en la ciudad de Piura ofrecio
solucién de telemedicina para los pacientes en cuidado
paliativo, sus cuidadores o técnicas de enfermerfa'y médicos.

e Asimismo, es importante seleccionar la tecnologia
adecuada. Los pacientes en cuidado paliativo tienen
necesidades de monitoreo que no deberian afectar
negativamente su calidad de vida. Un sensor recomendable
es el pulsoximetro. En una implementacion de un sistema
de cuidado paliativo, debemos escoger cuidadosamente
la tecnologia a utilizar en los sensores médicos y en las
tablets, porque no deberfa ser tan sofisticada para que
pueda ser utilizada en la practica diaria por el médico
general o especialista. Elegimos una tecnologfia accesible
de telefonfa moévil 3G, pulsoximetro, tablets y conexion
a Internet, en vez de tecnologla de videoconferencia
compatible con HIPAA. Por razones de facilidad de uso vy
precio, se us® una tablet de 8 pulgadas para facilitar la
manipulacion al cuidador, y para que el plan de datos se
use eficientemente, se evitd la instalacion de aplicaciones
qgue reduzcan el rendimiento. Durante el piloto, nos dimos
cuenta de que la baterfa de la tablet solo duraba de 6 a 8
horas de modo que era necesario recargarla.

e £s importante disefiar interfaces amigables con el
usuario que permitan utilizar con facilidad la tecnologia.
Las caracteristicas deseables identificadas para una
aplicacion de ese tipo fueron: registro de escala del
dolor, registro de sintomas, registro de funcionalidad
del paciente, seguimiento de tratamiento, reporte de la
evolucion de escaras.

Figura 4. Dispositivo implementa

Fuente: Elabo
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