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Resumen

Introduccién: La telemedicina o la telesalud son conceptos similares que definen el uso de las
tecnologias de telecomunicacion en la prestacion de servicios médicos especializados a distancia.
El entorno de los cuidados paliativos ofrece nuevas oportunidades para mejorar la comunicacion
y apoyar a los pacientes y sus familias al final de la vida. Sin embargo, existen implicaciones
éticas en el contexto del final de la vida, principalmente asociadas a los riesgos de descuidar
la privacidad y confidencialidad del paciente y a cuestiones relacionadas con la humanizacion/
deshumanizacion de los cuidados.

Objetivo: |dentificar los beneficios y las implicaciones éticas de la telemedicina aplicada a los
cuidados paliativos.

Métodos: Es una revision sistematica con sintesis narrativa. Poblacion de interés: pacientes
adultos de cuidados paliativos al final de la vida expuestos a las tecnologias y sus familias, los
cuidadores informales y los profesionales implicados en el proceso de atencion. Se incluyeron
todos los disenos de estudio, excepto la literatura gris. Las revisiones sistematicas solo se
seleccionaron para identificar articulos relevantes y significativos para incluir en la revision.

Resultados: Se incluyeron un total de 22 articulos de los 321 encontrados. Los estudios cuali-
tativos fueron mayoritarios y, en general, hubo una variacion significativa en el tamario de la
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muestra. Los cuidados paliativos a domicilio fueron la aplicacion mas com(n de las intervenciones
de telemedicina, y las formas de teleconsulta constituyeron la mayoria de las intervenciones.

Conclusiones: Se identificaron intervenciones de telemedicina con gran potencial para mejo-
rar la calidad de la atencion. Algunas plantean cuestiones de humanizacion. Sin embargo, se
abordan de manera superficial y no se correlacionan con la satisfaccion y la calidad de vida del
paciente/cuidador. Las implicaciones éticas mas importantes tuvieron que ver con la privacidad
y también con la seguridad de la tecnologia, reconocidas tanto por los pacientes como por los
profesionales sanitarios.

Telemedicine applied to palliative care, ethical implications and benefits:
a systematic review

Abstract

Introduction: Telemedicine and telehealth are similar concepts that define the use of telecommu-
nication technologies in delivering specialized medical services at a distance. The palliative care
setting offers new opportunities to enhance communication and support patients and their families
at the end of life. However, there are ethical implications in the end-of-life context, mainly as-
sociated with the risks of neglecting patient privacy and confidentiality, and issues related to the
humanization/dehumanization of care.

Objective: To identify the benefits and ethical implications of telemedicine as applied to pallia-
tive care.

Methods: A systematic review with a narrative synthesis. The population of interest: adult palliative
care patients at the end of life, exposed to technologies, and their families, informal caregiv-
ers and professionals involved in the care process. All study designs were included, except grey
literature. Systematic reviews were only selected to identify relevant and meaningful articles to
include in the review.

Results: 22 articles were included out of the 321 that were found. Qualitative studies were in the
majority, and overall there was significant variation in sample size. Home-based palliative care
was the most common application of telemedicine interventions, and forms of teleconsultation
constituted the majority of interventions.

Conclusions: Telemedicine interventions with great potential to improve quality of care were
identified. Some raise humanization issues. However, they are superficially addressed and do not
correlate with patient/caregiver satisfaction and quality of life. The most critical ethical implica-
tions had to do with privacy and the safety of the technology used, as recognized by both patients
and healthcare professionals.

Oliveira dos Santos AF, Garcia Abejas A, Martins H, Salvador Vergés A. Telemedicina aplicada a los cuidados paliativos, implicaciones éticas
y beneficios: una revision sistemdtica. Med Paliat. 2022;29:109-127.

INTRODUCCION

El concepto de cuidados paliativos esta fuertemente aso-
ciado al contexto del final de la vida. Es facilmente reco-

La atencion al final de la vida implica significados dife-
rentes y es un concepto utilizado en diversos contextos de
salud, que a menudo permanece en el vocabulario cotidiano
de la mayoria de los profesionales sanitarios. Cuando se
habla del final de la vida, es crucial entender que los dife-
rentes términos estan estrechamente asociados, especial-
mente la enfermedad terminal, los cuidados en residencias
para enfermos terminales, o incluso los cuidados paliativos'.

nocible por la definicion de la Organizacion Mundial de la
Salud: “un enfoque que mejora la calidad de vida de los
pacientes y sus familias que se enfrentan a la problema-
tica asociada a las enfermedades que amenazan la vida,
mediante la prevencion y el alivio del sufrimiento a través
de la identificacion temprana, la evaluacion y el tratamiento
impecables del dolor y otros problemas, fisicos, psicosocia-
les y espirituales”?.
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En los Gltimos afnos se observa un crecimiento sorprenden-
temente rapido de los cuidados paliativos y los medios de
intervencion mediante la aplicacion de nuevas tecnologias.
Este modelo de atencion busca profundizar en la vida y las
rutinas diarias de los pacientes e integrar y transformar el
proceso de atencion con la persona, atenuando el impacto
de la enfermedad?*>.

La telemedicina o telesalud suelen ser representativas del
mismo concepto. Se definen como el uso de tecnologias de
telecomunicacion para prestar servicios médicos especializa-
dos a distancia, siendo asi un método con enorme potencial
para aumentar el acceso a la atencion y mejorar el segui-
miento de los pacientes por parte de los profesionales sanita-
rios*¢. Esta tecnologia integra una amplia gama de interfaces
y opciones: desde una simple aplicacion movil hasta la video-
conferencia utilizada en las teleconsultas y el seguimiento de
los pacientes, e incluso algoritmos de inteligencia artificial
para proporcionar a los pacientes y a los profesionales sani-
tarios sistemas de apoyo a la toma de decisiones®’.

En el contexto de la pandemia de COVID-19, este recurso
fue empleado ampliamente. Evolucioné principalmente para
superar las restricciones de acceso a los servicios sanitarios,
sustituyendo la habitual asistencia presencial por otras for-
mas de comunicaciond.

La telemedicina también ha tenido una excelente aplica-
cion en el campo de los cuidados paliativos, debido a que
permite atender a pacientes al final de la vida, a sus fami-
lias y cuidadores sin necesidad de desplazarse fisicamente y
someterse al angustioso entorno hospitalario®. Es esencial
comprender el impacto de la telemedicina en los cuidados
paliativos y su eficacia para mejorar la calidad de vida del
paciente. Pero es necesario entender qué puntos fuertes,
oportunidades, debilidades y amenazas surgen del desarrollo
de las nuevas tecnologias en este campo; y si estos recursos
preservan los principios éticos, el proceso de toma de deci-
siones y la humanizacion de los cuidados®.

El rapido desarrollo de la telemedicina, impulsado por una
poblacion que utiliza cada vez mas las nuevas tecnologias en
la vida cotidiana, ofrece un mejor contexto para transformar
la forma de prestar los servicios sanitarios®. Basandose en
las posibles implicaciones éticas, algunos autores sefialan
que, sobre todo en las relaciones a largo plazo, al existir
un continuo de interacciones a lo largo del tiempo, hay un
mayor potencial de comportamiento poco ético entre los
pacientes y los profesionales sanitarios*?®°,

Las principales implicaciones y riesgos éticos se refieren a
diferentes componentes de las responsabilidades y principios
que todo profesional sanitario esta obligado a atender. En
este sentido, los riesgos de privacidad y confidencialidad del
paciente son los mas denunciados. Sin embargo, el cambio en
el modelo de atencién también es un tema polémico que con-
lleva amenazas potenciales para la calidad de la atencion*'.
Las funciones y el contexto de la atencion pueden volverse
mas complejos, sin derivaciones estructuradas, y también
pueden volverse permeables a factores externos que pueden
implicar cambios criticos en la relacion médico-paciente. En
particular, puede afectar y/o perjudicar a la calidad de la
atencion al final de vida de los pacientes y sus familias'.

Se considero pertinente realizar una revision sistematica
debido a la creciente importancia del tema y a la limita-
da evidencia cientifica actual. Ademas, al observar el pro-
gresivo desarrollo de la telemedicina, su incorporacion en

muchos ambitos asistenciales y la reestructuracion de los
servicios sanitarios, se pone en evidencia la relevancia de
caracterizar e identificar el impacto de este modelo tecno-
logico en los cuidados paliativos.

Tanto los proveedores de servicios sanitarios como los
pacientes al final de la vida, las familias y los cuidadores
se enfrentan a una nueva realidad que engloba beneficios y
riesgos tanto éticos como relacionales' ',

OBJETIVOS

Identificar los beneficios y las implicaciones éticas de
la telemedicina aplicada a los cuidados paliativos, por su
influencia e impacto.

Objetivos secundarios

Conocer el estado actual de los medios tecnologicos y su
proceso de implantacion.

La percepcion de pacientes y familiares, cuidadores
informales y profesionales sanitarios sobre el impacto de
la telemedicina en la calidad de vida y la satisfaccion del
paciente.

Preguntas de revision
Preguntas principales

- ¢(El uso de las nuevas tecnologias en telemedicina mejo-
ra la calidad de vida, la atencion y satisfaccion de los
pacientes de cuidados paliativos y sus familias?

- ;Cuales son las implicaciones éticas y los riesgos identi-
ficados como resultado del empleo de la telemedicina
en la atencion al final de la vida?

Preguntas secundarias

- ;Cuales son las formas mas habituales de telemedicina
y en qué circunstancias se utilizan?

- ¢Ha mejorado la telemedicina el proceso de humanizacion
de la atencion y el acercamiento a su realidad y entorno?

METODOS

La revision se realizd en octubre de 2021, utilizando las
siguientes bases de datos: PubMed, EBSCO, Cochrane Library
y Clarivate Web of Science.

Revistas cientificas en el ambito de los cuidados paliativos:
Palliative Medicine, Journal of Pain and Symptom Mana-
gement, BMJ Supportive and Palliative Care, Palliative &
Supportive Care, y BMC Palliative Care; en el ambito de la
ética médica: BMC Medical Ethics, BMJ Journal of Medical
Ethics, Bioethics, American Journal of Bioethics, Journal of
Bioethical Inquiry; en el ambito de la telemedicina y las tec-
nologias sanitarias: BMC Implementation Science, GigaScien-
ce Oxford Academic, JAMIA Oxford Academic, The Lancet
Digital Health, Journal of Telemedicine in Telecare, Inter-
national Journal of Medical Informatics, JCO Clinical Onco-
logy Journal; y en la revista Medicina paliativa (Publicacion
oficial de la Sociedad Espafola de Cuidados Paliativos).
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Diseno del estudio

Revision sistematica con sintesis narrativa, incluye estu-
dios heterogéneos, (investigacion experimental y no expe-
rimental). El proceso de seleccion de los estudios siguio
las recomendaciones de revision sistematica y metanalisis
(PRISMA)>.

El protocolo de busqueda se realizo en 4 etapas:

1. Una busqueda sistematica en bases de datos de la
literatura médica y la combinacion e integracion de
estrategias de blUsqueda electronica de revision por
pares (PRESS).

2. ldentificacion y seleccion de publicaciones valiosas; uso
de criterios de inclusion y exclusion.

3. Evaluacion de la calidad de las pruebas de investigacion
en las publicaciones seleccionadas utilizando los crite-
rios de la herramienta de Hawker y cols.'. Utilizacion
de la herramienta en linea Clarivate Journal Citation
Report para acceder al factor de impacto de las revis-
tas y los articulos (consultado en diciembre de 2021).

4. Se extrajeron y sintetizaron los datos de las publica-
ciones seleccionadas mediante una sintesis tematica
y narrativa.

Estrategia de busqueda

Se realizd una amplia bUsqueda para encontrar y com-
prender el contenido cientifico existente en telemedicina
aplicada a los cuidados paliativos y las implicaciones éticas
subyacentes, el alcance y la relevancia del tema. En la pri-
mera fase, se consultaron bases de datos de amplio alcance,
como Google Scholar y PubMed, para leer los resimenes
disponibles y algunos articulos de acceso libre a texto com-
pleto. Ademas, se recogieron y analizaron palabras clave,
términos generales y Medical Subject Headings (MeSH).

En una segunda fase, se determinaron las bases de datos
para identificar y recopilar los articulos para la revision.
Inicialmente, se consideraron los siguientes requisitos: el
acceso a las bases de datos a través de la suscripcion insti-
tucional universitaria del primer autor y la relevancia de las
bases de datos en el ambito cientifico de la salud.

La Biblioteca Cochrane fue identificada como un recurso
confiable para revisiones sistematicas en el area de la salud,
por lo que se considerd necesaria su contribucién para la
busqueda de protocolos publicados y revisiones sistematicas
dentro del tema estudiado para la posterior identificacion
de articulos valiosos para ser incluidos.

Se realizo un seguimiento de las citas y una comprobacion
de las listas de referencias de los articulos elegibles iden-
tificados, en busca de articulos adicionales y se incluyeron.
No fue incluida la literatura gris.

Se eliminaron los registros duplicados antes de aplicar los
siguientes filtros: tipo de documento (articulo de revista
revisada por pares), idioma de publicacion (inglés).

Los articulos que fueron objeto de un analisis mas profun-
do tenian el texto completo disponible en las bases de datos
referenciadas. O bien estaban indexados para su publicacion
en linea en la revista respectiva, con el articulo disponible
para su consulta mediante el acceso por la cuenta institucio-
nal universitaria del primer autor. Dado que los articulos se

encontraron en formato de texto completo, no fue necesario
tomar otras medidas.

Términos de blsqueda en la base de datos

Para la busqueda con operadores booleanos, se elabord
una combinacion de términos MeSH. Ademas, se anadieron
sindnimos o abreviaturas a los términos de blUsqueda segln se
considero oportuno, de modo que pudimos incluir un conjun-
to mas amplio de referencias para cada base de datos, man-
teniendo posteriormente los textos completos en los idio-
mas definidos en los criterios de inclusion (inglés, francés,
italiano, portugués y espaiol). Se utilizaron la combinacion
de términos y palabras clave en los 3 dominios de busqueda:

- Cuidados paliativos: palliative care OR terminal care OR

end of life care OR palliative medicine OR end-of-life care.

- Telemedicina: telehealth OR telemedicine OR telecon-

sultation OR tele-health OR eHealth.

- Toma de decisiones éticas: clinical/medical decision

making OR ethical decision making OR ethical dilemmas
OR ethical issues OR clinical decision support.

Los términos de busqueda pueden encontrar una estrate-

gia completa y detallada en el Anexo 1.

Criterios de seleccion / elegibilidad
Criterios de inclusion

- Estudios originales revisados por pares de acuerdo con
la revista de publicacioén, centrados en las decisiones
éticas al final de la vida.

- Idioma: inglés.

- Los disefos de los estudios incluyen métodos cuantita-
tivos, cualitativos y mixtos, informes de casos y series
de casos.

- Personas mayores de 18 anos.

Criterios de exclusion

- Literatura gris, comentarios, articulos de opinion y resi-
menes de conferencias.

- Tesis/disertaciones.

- Protocolos de estudios no publicados.

- Estudios con nifios o en atencion pediatrica.

- Articulos centrados exclusivamente en la eutanasia, el
suicidio asistido y/o la interrupcion voluntaria de la ali-
mentacion/hidratacion.

Valoracion critica

La inclusion de estudios cualitativos en las revisiones sis-
tematicas suele generar problemas y dificultades, especial-
mente en la etapa de evaluacion, debido a la naturaleza de
los estudios que se centran en las percepciones y opiniones
de las personas, lo que puede crear mdltiples interpreta-
ciones. Por lo tanto, es crucial implementar herramientas o
criterios de evaluacion de la calidad para medir y comparar
la evidencia'e.
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De los 22 articulos sometidos a evaluacion, uno fue clasi-
ficado como de baja calidad, 10 como de calidad moderada
y 11 como de alta calidad, con valores que oscilaron entre
23 y 34 puntos. La informacion completa de los articulos y
la aplicacion detallada de la herramienta de evaluacion se
encuentran en el Anexo 2.

El factor de impacto del informe de citas de la revista
también formo parte de la evaluacion de los estudios elegi-
bles para esta revision sistematica. El factor de impacto de
la revista (JIF) se calcula mediante la plataforma generada
por Clarivate Analytics y es un algoritmo de la media de la
suma de citas recibidas cada ano a las publicaciones de una
revista en los 2 afos anteriores'”'® (Anexo 3).

RESULTADOS
Seleccion de estudios

Al combinar las 4 bases de datos (PubMed, EBSCO, Cochra-
ne Library y Clarivate Web of Science), se identificaron
321 articulos, 40 de los cuales eran duplicados y fueron eli-
minados.

Se obtuvieron un total de 281 articulos originales para
un primer cribado. Tras el primer cribado, se consideraron
97 articulos relevantes para integrar la revision sistemati-
ca. En este periodo, se identificaron los titulos, resimenes
y palabras clave para evaluar la relevancia del tema y el
contenido de los articulos, verificando su correlacion con los
3 dominios previamente definidos para la revision.

Los 97 articulos potencialmente relevantes fueron someti-
dos a la aplicacion de los criterios de elegibilidad, resultando
en la exclusion de 12 por el criterio de literatura gris. Los
criterios de edad dieron lugar a la exclusion de 9 articulos
que solo abarcaban a la poblacion pediatrica del estudio
(edad < 18 anos).

Cuarenta y uno de los articulos presentados en esta fase
se consideraron no pertinentes para el ambito de la revision.
Sin embargo, el primer cribado de los resimenes no propor-
cioné datos pertinentes para el estudio, debido a que no
incluia la telemedicina ni los cuidados paliativos.

Se excluyo un articulo debido a criterios linguisticos (ale-
man); todos los demas tenian el texto completo disponible
en inglés, que se utilizo.

Se eliminaron 7 porque solo eran protocolos de estudio
no publicados.

Se excluyeron 13 revisiones sistematicas, previa lectura
y revision. Finalmente, se incluyeron 9 articulos como bUs-
queda complementaria (Figura 1).

A partir de los 22 articulos seleccionados, se procedio a la
extraccion aplicando el marco PICOD de la siguiente manera:

P = Participantes/Poblacion (pacientes adultos al final de
la vida, personas fallecidas/datos de mortalidad, profesio-
nales sanitarios, cuidadores familiares).

I = Intervencion/fenémeno de interés (decisiones éticas al
final de la vida; telemedicina).

C = Comparador o Contexto (diferentes contextos y niveles
de prestacion de cuidados paliativos y al final de la vida).

O = Resultados (estudios incluidos que responden a las
preguntas de la investigacion).

D = Disefo del estudio (disefio heterogéneo de los estu-
dios).

Calidad del estudio

La calidad de la evidencia de la investigacion de la publi-
cacion seleccionada se evaluo aplicando los criterios de eva-
luacion de la herramienta de Hawker y cols.'.

Esta herramienta consiste en una puntuacion de 9 a 36 pun-
tos. Examina diferentes aspectos de un articulo o estudio,
clasificando cada categoria como buena (4 puntos), regular
(3 puntos), mala (2 puntos) o muy mala (1 punto). Hay 9 cate-
gorias: resumen Yy titulo, introduccion y objetivos, método
y datos, muestreo, analisis de datos, ética y sesgo, resulta-
dos, transferibilidad y/o generalizacion, e implicaciones y
utilidad. Con el uso de esta herramienta, es posible crear
un sistema de categorizacion simple que analiza los estudios
y los califica en A (alta calidad - 30-36 puntos), B (calidad
moderada - 24-29 puntos) y C (baja calidad - 9-24 puntos)'®1°.

Caracteristicas del estudio

De los 22 articulos seleccionados, 4 corresponden a estu-
dios cuantitativos, con cuestionarios de evaluacion aplicados
y encuestas, siendo uno de ellos un disefio de estudio de
cohorte prospectivo y el otro un analisis de datos retros-
pectivo. Catorce articulos son estudios cualitativos, con una
metodologia que incluye grupos focales en asociacion con
entrevistas semiestructuradas o no estructuradas, y 2 de
ellos aplican la observacion participante de las teleconsul-
tas. Se incluyen 2 ensayos clinicos pilotos, uno que estudia
una poblacion de 14 pacientes y familias en Taipéi y el otro
en el Centro Médico Dartmouth-Hitchcock del Libano, con
una muestra de 207 pacientes, con cuestionarios de informes
de pacientes y 3 estudios de métodos mixtos consistentes en
cuestionarios y entrevistas semiestructuradas.

Caracteristicas de la muestra

El tamafo de las muestras de los estudios incluidos pre-
sentaba variaciones significativas, siendo la mas pequena de
6 personas (de una investigacion cualitativa basada Unica-
mente en la metodologia de la entrevista) y la mas grande
una muestra de 2042 (de un analisis cuantitativo que ana-
lizaba los datos de uso de las aplicaciones moviles). Estas
variaciones significativas estaban probablemente asociadas
a los diferentes estudios, metodologia y enfoques utilizados.

En cuanto a las caracteristicas individuales de la pobla-
cion de estos estudios, hay 9 que solo se centran en los
profesionales sanitarios (incluyendo enfermeras, médicos de
cabecera, equipos de cuidados paliativos y oncologos). Sin
embargo, los profesionales sanitarios también estan inclui-
dos en los otros 6 estudios con una muestra mas variada. Los
pacientes y los cuidadores informales constituyen la muestra
en 13 estudios, y solo un estudio se centra exclusivamente
en los pacientes.

Caracteristicas del entorno asistencial

La telemedicina puede aplicarse en muchos entornos. De
los estudios seleccionados para la revision sistematica, 21
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Identificacion de estudios a través de bases de datos y registros
5 Articulos identificados de:
S PubMed (n = 129)
& EBSCO (n = 37)
S Web of Science (n = 36)
= Biblioteca Cochrane (n = 119)
Articulos retirados antes del cribado:
Duplicados eliminados (n = 40)
»  Marcado como no elegible por las
herramientas de automatizacion (n = 0)
Eliminados por otros motivos: (n = 0)
Y
o Articulos examinados (n = 281)
?f"S
a
2 . .
% Registros excluidos
"1 Sin relevancia para el area de revision tras
la revision de los resimenes (n = 184)
Y
, . Articul idos:
Articulos potencialmente relevantes rtTcu s exclu?do.s ..
L - Literatura gris (informes, revisiones
evaluados para su elegibilidad (n = 97) . ,
de alcance, comentarios, articulos de
opinion y resimenes de conferencias)
(n=12)
| - Atencion pediatrica (n=9)
- Fuera del ambito de la telemedicina o los
Articulos identificados de: cuidados paliativos (n = 41)
- Revisiones sistematicas recuperadas [« - Resefias (n = 13)
“3; en la bisqueda (n =9) - Estudios no publicados / protocolos de
g busqueda (n=7)
- - Exclusion lingistica (n = 1)
Y
Articulos incluidos en la revision
(n=22)

Figura 1. Diagrama de flujo del proceso de revisién de articulos.

abordaban el entorno de los cuidados paliativos en el hogar,
2 gestionaban el entorno de los cuidados paliativos en el
hospital y 3 de ellos se referian a los cuidados paliativos
en estructuras de cuidados paliativos y residenciales para
ancianos.

Los resultados identificados de cada estudio se presentan
en la Tabla I, como “resultados principales”.

DISCUSION

A partir de los resultados obtenidos, se organizaron en las
4 categorias basadas en las preguntas de revision. A conti-
nuacion se buscara establecer una correlacion directa entre
ellas.

Beneficios para la calidad de vida y calidad
de la atencion

Se consideraron los resultados que informaban datos cuan-
titativos o cualitativos sobre las condiciones de atencion
al final de la vida, y los resultados que informaban de las
experiencias subjetivas de los profesionales sanitarios, los
pacientes y los familiares o cuidadores informales, con un
impacto directo en los cuidados paliativos y en la percep-
cion del bienestar del paciente sometido a intervenciones
de telemedicina.

En general, los estudios sobre pacientes y cuidadores
informales informaron de experiencias positivas con las
intervenciones de telemedicina. Uno de los estudios cuan-
titativos que evaluod la calidad de vida y el estado mental
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de los pacientes no revel6 una diferencia estadisticamen-
te significativa entre el grupo sometido a una intervencion
temprana de telemedicina y el grupo no intervenido. Sin
embargo, este mismo estudio mostrd una mejora del 15 %
en las tasas de supervivencia a un ano en la muestra de
intervencion de telemedicina®.

En cuanto a la calidad de vida, evaluaron la sensacion de
bienestar percibida y la carga de sintomas, asi como la salud
fisica y mental general tanto de los pacientes como de los
cuidadores, que se valoré6 como mejorada por los programas
de implantacion de la telemedicina®.

Los profesionales reportaron oportunidades derivadas
de la tecnologia y de un seguimiento mas continuo de los
pacientes que mejoraba la eficiencia en la gestion de la
medicacion, un control mas manejable y temprano de los
sintomas y el diagndstico secundario, y una mayor como-
didad y tranquilidad para los pacientes y los cuidadores®.

La calidad de vida de los pacientes también mejoré gra-
cias a ciertos aspectos relacionados con la telemedicina y
la posibilidad de acceder a la asistencia sanitaria a distan-
cia. Esto es fundamental en pacientes vulnerables, como los
que estan al final de la vida. Se consiguid proporcionando
atencion, sin que el paciente tuviera que desplazarse largas
distancias y se sometiese a un entorno hospitalario angus-
tioso?”31,

Debido a un seguimiento mas continuo y frecuente, en los
articulos incluidos, los participantes informaron en general
de que la telemedicina mejoro la relacion, la comunicacion
y la confianza entre el médico y el paciente/familia®.

Los profesionales sanitarios informaron que uno de los
principales beneficios es la capacidad de realizar un segui-
miento mas sistematico, lo que les permite ver los cambios
fisicos o mentales a lo largo del tiempo de forma mas conti-
nua y adaptarse mas rapidamente y mejor a las necesidades
del paciente?32,

Por otro lado, uno de los estudio identifico obstaculos en
el proceso de atencion porque la tecnologia transforma los
escenarios y los roles tanto de los profesionales como de los
pacientes, distanciando a los actores por la falta de contacto
presencial?.

En conclusion, los profesionales reconocieron los benefi-
cios potenciales de la telemedicina para mejorar la calidad
de la atencion y, en consecuencia, para mejorar la cali-
dad de vida y el manejo de los sintomas de los pacientes?'.
La telemedicina se considera un vehiculo para proporcionar
una atencion eficiente y holistica a zonas con pocos servicios
de cuidados paliativos especializados?'-?7:28,

Implicaciones y riesgos éticos

Dentro de esta categoria, se consideraron los resulta-
dos comunicados por los profesionales, los pacientes y los
familiares o cuidadores informales, basados en percepcio-
nes, experiencias personales o ideas sobre la telemedicina,
sus riesgos, preocupaciones y obstaculos inherentes a esta
modalidad.

Aunque no hay muchas pruebas sobre el alcance ético de
la telemedicina, especialmente en entornos de atencion al
final de la vida, en esta revision se identificaron algunos
riesgos e implicaciones éticas que coinciden con las pruebas
encontradas en la literatura cientifica.

Una de las implicaciones mas comunes es que las interven-
ciones de telemedicina revelan un enfoque mas permanen-
te en los problemas fisicos de los pacientes, dejando otras
dimensiones de la atencion a un nivel secundario?®“. Los
profesionales de la salud reconocen que esto es un riesgo
para preservar su deber y responsabilidad ética, especifica-
mente cuando se correlaciona con la incapacidad de apoyar
a las familias y a los pacientes a lo largo del tiempo después
de la teleconsulta debido a la distancia fisica3"*'.

Los riesgos éticos también son mas evidentes cuando se
asocian al proceso de morir, cuando la muerte del paciente
es inminente, lo que hace que surjan momentos de mayor
vulnerabilidad debido al contexto que rodea esta fase??’.

Los pacientes, los cuidadores y los profesionales también
se mostraron preocupados por la falta de contacto presen-
cial que la telemedicina no puede proporcionar, lo que hace
que se cuestione la deshumanizacion de la atencion. Los
programas, aplicaciones o sistemas de telemedicina se con-
sideran falibles/imperfectos a la hora de sustituir la profun-
didad de la atencién que se consigue con un contacto mas
personal22,25,31,33.

En otra dimension ética, se identificaron los riesgos aso-
ciados a la privacidad y la seguridad, que se asumen como
posibles fallos en la preservacion de los derechos del pacien-
te. Estos estan relacionados con el miedo y las experiencias
personales negativas con la tecnologia necesaria para las
intervenciones de telemedicina®'30,

Asimismo, los problemas de conexién y los retrasos en
la transmision del sonido o la imagen también representan
obstaculos para la comunicacion. Pueden servir de puntos de
ruptura en la relacion en ciertos momentos mas vulnerables
y emocionales del curso de la atencion®.

Los estudios también informan de algunas cuestiones éti-
cas relacionadas con la discriminacién de los usuarios (per-
cepcion de la insuficiente capacidad de los pacientes para
manejar la tecnologia, especialmente los ancianos) y la dis-
criminacion social y econdémica relacionada con las deficien-
tes infraestructuras de apoyo y las politicas sanitarias?*3°.

Humanizacion de los cuidados y abordaje
centrado en las necesidades del paciente
y su familia

En este enfoque centrado en las necesidades del paciente
y la familia se consideraron los resultados que identificaban
intervenciones de telemedicina con un impacto en la persona-
lizacion de la atencion al paciente al final de vida, y los resul-
tados que identificaban medidas para promover el empodera-
miento de los pacientes, las familias y los cuidados informales.

La espiritualidad es una condicion fundamental del sentido
de la persona. Es uno de los objetivos de quienes trabajan en
cuidados paliativos, considerando que la calidad de vida del
paciente no puede mejorarse si no se aborda la dimension
espiritual?.

El aspecto mejor estudiado y reportado en los articulos
esta relacionado con la oportunidad de la telemedicina para
mejorar la relacion entre los profesionales de la salud, los
pacientes y los cuidadores. Se informa de que este tipo de
intervencion tecnologica mejora en gran medida la comu-
nicacion entre todos los elementos que intervienen en el
proceso asistencial?'-2%31,
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La telemedicina también tiene un gran potencial para
permitir que los pacientes estén rodeados de familiares y
amigos y experimenten la atencion al final de la vida en sus
propios hogares, que es una de las formas mas complejas de
atencion en estas etapas de la intervencion paliativa, pero
también es un objetivo imperativo de este tipo de modelo
sanitario?.

Algunas de las oportunidades emergentes de la teleme-
dicina aplicada a los cuidados paliativos estan relacionadas
con un conocimiento mas profundo de la vida cotidiana y
las rutinas de los pacientes?. Esto también se correlaciona
con el mayor empoderamiento de los pacientes y familias,
que se sienten mas apoyados y, por lo tanto, asumen un
papel central en su papel de atencidn, en la gestion de la
enfermedad y en el tratamiento?.

El contacto mediado por la tecnologia permiti6 a todos los
participantes ser activos en un dialogo en lugar de oyentes
u observadores??%,

Formas de telemedicina y las circunstancias
de uso

En esta asociacion se consideraron todos los resultados
que especificaban los medios y la tecnologia utilizados en las
intervenciones de telemedicina, y los resultados que iden-
tificaban las circunstancias y los contextos de uso de estas
intervenciones.

El contexto general de la mayoria de los estudios mostro
que se empleo principalmente en intervenciones basadas en
la comunidad o en el hogar, lo que demostro ser factible y
valioso para la atencion clinica®.

La telemedicina se mostréo como ampliamente aceptada
por las poblaciones de estudio. Los recursos mas usados
permitieron la teleconsulta por videoconferencia, el segui-
miento, la autoprogramacion y el autoinforme del paciente.

En la actualidad, esta es una de las formas mas tipicas de
contacto a distancia entre pacientes y profesionales, espe-
cialmente impulsada por las exigencias de la pandemia de
COVID-19 y adaptada a contextos rurales y/o remotos?>°.

Un aspecto relevante es el componente del contacto
visual, que fue mas beneficioso para la relacion y los resul-
tados que la simple comunicacion telefonica®.

Uno de los estudios cuantitativos presentd resultados de
intervencion que indicaban una mejor integracion de la tele-
medicina en nuestra sociedad, con intervenciones especifi-
cas reportadas por pacientes que sentian que hablar en una
teleconsulta era tan efectivo como reunirse en persona®.

CONCLUSIONES

La mayoria de los estudios abordaban superficialmente la
humanizacion/deshumanizacion de los cuidados. Sin embar-
go, podria ser un punto esencial para futuras investigacio-
nes, la correlacion con la satisfaccion del paciente/cuidador,
la calidad de los cuidados y la calidad de vida, tratando de
objetivar un cruce entre los datos cuantitativos, basados
en herramientas de medicion probadas y fiables, y los datos
cualitativos.

Las importantes implicaciones éticas que se destacan tie-
nen que ver con los riesgos de privacidad y seguridad de la

tecnologia, que es reconocida tanto por los pacientes como
por los profesionales de la salud.

Aunque la implantacion de programas de telemedicina
suscita muchas preocupaciones, los estudios mostraron una
buena aceptacion y respuesta a este tipo de intervencion
tecnoldgica, con participantes que identificaron algunos
beneficios en la calidad de vida y un enfoque mas centrado
en sus necesidades reales.

La telemedicina tiene un gran potencial para mejorar
la calidad de la atencidon, especialmente en los entornos
de atencion al final de la vida. Permite a los profesionales
mejorar el seguimiento de los pacientes y la continuidad de
los cuidados. Proporciona a los profesionales una vision mas
clara de las necesidades reales del paciente, sus rutinas
diarias y su contexto vital, lo que beneficia las acciones
terapéuticas y la atencion centrada en el paciente.

En esta revision no se encontraron pruebas suficientes
sobre como se toman las decisiones éticas en la telemedici-
na aplicada a los cuidados paliativos. Ademas, las pruebas
centradas en este tema son permeables al sesgo debido a la
naturaleza cualitativa de los datos y los resultados.

Redefinir el modelo tradicional de cuidados paliativos
puede ser un reto. Aun asi, la telemedicina ofrece nuevas
oportunidades que pueden ayudar a mejorar la calidad de
los cuidados, la calidad de vida y la humanizacion.

LIMITACIONES

Aunque la busqueda fue exhaustiva, pudo verse afectada
por la variedad de términos utilizados en la literatura sobre
cuidados paliativos, telemedicina y el complejo campo de
la toma de decisiones éticas.

Una estrategia de busqueda centrada en términos y en
idioma inglés pretendia maximizar la investigacion y evi-
tar posibles errores derivados de las traducciones. De este
modo, la adaptacion de los términos de busqueda en las
diferentes bases de datos empleadas solo sufrio las transfor-
maciones especificas sin una nueva variante de adaptacion
lingiiistica.

Los estudios elegibles para la extraccion de datos y sobre
los que se estructuro la revision eran heterogéneos, lo que
complico la sintesis de los resultados. Al organizar la extrac-
cion de los resultados por poblacion de estudio (Tabla I), se
intento facilitar la interpretacion de los resultados.

DECLARACION ETICA

En este estudio no se recogieron datos primarios. No se
aplica la aprobacion ética ni el consentimiento de partici-
pacion, segun la normativa legal, el consentimiento para la
publicacion tampoco es aplicable®.

CONFLICTO DE INTERESES

Los autores no declaran conflicto de intereses con res-
pecto a la investigacion, autoria y/o publicacion de este
articulo.

Pueden ponerse en contacto con el autor para obtener
informacion adicional sobre los estudios incluidos.



Telemedicina aplicada a los cuidados paliativos, implicaciones éticas y beneficios: una revision sistematica 123

AGRADECIMIENTOS FUENTES DE FINANCIACION

Queremos expresar nuestro agradecimiento a todas las
personas que han contribuido y proporcionado informacion
para la elaboracion de este articulo.

Esta investigacion no ha recibido ninguna subvencion
especifica de ningln organismo de financiacion del sector
publico, comercial o sin animo de lucro.

ANEXO 1. ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Términos de busqueda en la base de datos

Se elabord una combinacion de Medical Subject Heading (MeSH), encabezamientos de materia y palabras clave para
realizar la busqueda con operadores booleanos. Se afadieron a los términos de bisqueda los sinénimos o abreviaturas
que se consideraron adecuados. Los términos de blsqueda se adaptaran a cada base de datos

Clarivate Web of Science

Fecha del indice: ninguna hasta 1-10-2021

(All Text) = ALL = ((palliative care or end of life care or terminal care) AND (telemedicine or telehealth or telecon-
sultation or e-health) AND (clinical decision making or ethical decision making or ethical dilemmas or ethical issues))

EBSCO (bases de datos de investigacion de EBSCOhost)

Fecha del indice: ninguna a 1-10-2021

(All Text) = (palliative care or end of life care or terminal care) AND (telemedicine or telehealth or teleconsultation
or e-health) AND (clinical decision making or ethical decision making or ethical dilemmas or ethical issues)

PubMed

Fecha del indice: ninguna hasta el 1-10-2021

(All Text) = (((palliative care) OR (terminal care) OR (end of life care) OR (palliative medicine) OR (end-of-life care))
AND ((telehealth) OR (telemedicine) OR (teleconsultation) OR (tele-health) OR (eHealth)) AND ((medical decision making)
OR (ethical decision making) OR (clinical decision making) OR (clinical decision support)))

Base de datos Cochrane

Fecha del indice: ninguna hasta el 1-0-2021

(All Text) = (palliative care or end of life care or terminal care) AND (telemedicine or telehealth or teleconsultation
or e-health) AND (clinical decision making or ethical decision making or ethical dilemmas or ethical issues)

MeSH terms:

SET1: end of life OR terminal care

SET2: telemedicine OR telehealth

SET3: ethical decision making OR clinical decision making

L. Telemedicine Ethical decision making
Palliative care L. .. .
. Telehealth Clinical decision making
Terminal care . . .
. Teleconsultation Ethical dilemmas
End of life care L.
e-Health Ethical issues

SET1: end of life care OR palliative
care OR terminal care OR palliative
medicine

Palliative Care: Care, Palliative;
Palliative Treatment; Palliative
Treatments; Treatment, Palliative;
Treatments, Palliative; Therapy,
Palliative; Palliative Therapy;
Palliative Supportive Care; Supportive
Care, Palliative; Palliative Surgery;
Surgery, Palliative

SET2: telemedicine OR telehealth
teleconsultation

Telemedicine: Mobile Health; Health,
Mobile; mHealth; Telehealth; eHealth

Teleconsultation: Consultation,
Remote; Teleconsultation;
Teleconsultations; Teleconsult;
Teleconsulting

SET3: ethical decision making OR
clinical decision making

Clinical decision making: Clinical
Decision Making; Decision-Making,
Clinical; Medical Decision-Making;
Decision-Making, Medical; Medical
Decision Making; Ethical Dilemmas;
Ethical Issues

(Continua en la pdgina siguiente)
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ANEXO 1 (CONT.). ESTRATEGIA DE BUSQUEDA

Palliative care
Terminal care
End of life care

Telemedicine
Telehealth
Teleconsultation
e-Health

Ethical decision making
Clinical decision making
Ethical dilemmas
Ethical issues

Palliative Medicine: Palliative Care
Medicine; Medicine, Palliative Care;
Medicine, Palliative

Terminal Care: Care, Terminal; End of
Life Care; End-Of-Life Care; Care,
End-Of-Life; End-Of-Life Cares

End of life care: Hospice care; Care,
Terminal; End of Life Care; End-Of-
Life Care; Care, End-Of-Life; End-Of-
Life Cares
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Anexo 3. Factor de impacto (informe de citas de revistas)

Referencia Factor de impacto Referencia Factor de impacto
Bakitas y cols. (2015) 44,544 Moore y cols. (2020) 3,612
Bakitas y cols. (2017) 3,234 Neergaard y cols. (2014) 3,536
Bonsignore y cols. (2018) 3,612 Perumalswami y cols. (2021) 3,84
Cox y cols. (2011) 4,762 Rainsford y cols. (2020) 0,64
Elk y cols. (2020) 1,96 Slev y cols. (2017) 3,234
Funderskov y cols. (2019) 5,428 Tieman y cols. (2016) 3,234
Funderskov y cols. (2019) 3,036 Van Gurp y cols. (2013) 2,652
Johnston y cols. (2012) 4,762 Van Gurp y cols. (2015) 3,24
Kuntz y cols. (2020) 3,612 Van Gurp y cols. (2015) 3,24
Lai y cols. (2020) 3,612 Van Gurp y cols. (2016) 4,762
Mc Veigh y cols. (2019) 3,234 Wu y cols. (2020) 4,773
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