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Resumen

Objetivo. Explorar el acceso a las tecnologías de la información y la 
comunicación (TIC) de los usuarios de cuidados paliativos. Métodos. 
Se trabajó sobre el marco de análisis de tareas, usuarios, representacio-
nes y funciones (TURF) usado para caracterizar los usuarios de cuida-
dos paliativos de dos instituciones de salud de Medellín, Colombia. Las 
instituciones se visitaron entre mayo y septiembre de 2017 de acuerdo 
con el reporte de nuevas hospitalizaciones o cuando los investigadores 
detectaban la hospitalización de nuevos pacientes. En total, se realiza-
ron 64 encuestas: 35 pacientes y a 39 cuidadores, el instrumento incluía 
preguntas acerca de factores demográficos, clínicos, el uso de TIC en la 
vida cotidiana, variables clínicas y síntomas de los pacientes y cuidado-
res. Las variables categóricas fueron mostradas de estadísticas descripti-
vas como porcentajes y frecuencias. Resultados. La mayoría de pacien-
tes fueron mujeres, residentes de áreas urbanas quienes tenían acceso 
a las tecnologías de información y comunicación, con poca frecuencia 
en su uso. Los cuidadores fueron usuarios habituales de las tecnologías 
de información y comunicación, especialmente de redes sociales. Con-
clusión. Las instituciones que presten cuidados paliativos que busquen 
implementar las TIC en el cuidado a sus pacientes deberán hacer énfasis 
en los cuidadores y en el acceso de estos a las redes sociales. 
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Abstract

Objective: To explore access to Information and Communication Te-
chnologies (ICT) for palliative care users. Method: The framework 
for the analysis of tasks, users, representation, and function (TURF) 
was used to characterize the users of palliative care of two health 
institutions in Medellín, Colombia. The institutions were visited be-
tween May and September 2017 according to the report of new hos-
pitalizations or when the researchers detected the hospitalization of 
new patients. A total of 64 surveys were conducted: 35 patients and 
39 caregivers, the instrument included questions about demographic 
and clinical factors, the use of ICT in daily life, clinical variables, and 
symptoms of the patients and caregivers. The categorical variables 
were shown from descriptive statistics as percentages and frequencies. 
Results: most patients were women, residents of urban areas who had 
access to information and communication technologies, with little fre-
quency in their use. The caregivers were regular users of Information 
and Communication Technologies, especially social networks. Con-
clusion: Institutions that provide palliative care and seek to implement 
ICT in the care of their patients should center their efforts in caregivers 
and their access to social networks.
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Introducción

Actualmente, muchos países muestran 
un aumento en la expectativa de vida. No 
obstante, esta longevidad puede gene-
ra enfermedades crónicas que alcanzan 
un estado en el que ya no responden al 
tratamiento y que tienen una mayor sin-
tomatología hacia el final de la vida (1). 
Para el 2004, de los 58 millones de per-
sonas que fallecían anualmente, al menos 
un 60 % lo hacían en la fase avanzada de 
una enfermedad prolongada y sin una 
atención pertinente en relación con sus 
condiciones (2). Para mitigar estas situa-
ciones de disconfort para los pacientes 
y sus familias está el cuidado paliativo 
(CP), que se define, según la Organiza-
ción Mundial de la Salud (OMS), como 
“un enfoque que busca mejorar la calidad 
de vida de los pacientes y sus familias al 
afrontar los problemas asociados con una 
enfermedad en potencia mortal, gracias a 
la prevención y el alivio del sufrimiento 
por medio de la identificación temprana, 
la evaluación y el tratamiento del dolor y 
otros problemas físicos, psicosociales y 
espirituales” (3).

Dada su importancia, algunas institucio-
nes no gubernamentales e instituciones 
de salud están trabajando para brindar 
apoyo interdisciplinario a las personas 
que requieran los CP, a través del con-
trol de síntomas y el bienestar subjetivo, 
que son aspectos fundamentales en la 
preservación de la calidad de vida, tanto 
del paciente como de la familia (4). 

Sin embargo, a pesar de la importancia 
de los CP, la prestación de dichos servi-
cios está concentrada en las ciudades ca-
pitales, principalmente en el tercer nivel 

de atención. Como agravante, existen 
barreras de tipo geográfico, económico 
y de infraestructura, entre otras, que li-
mitan la comunicación entre los cuida-
dores, pacientes y los profesionales de la 
salud, lo cual resulta en un escaso apoyo 
frente a las dificultades que se presentan 
en el proceso. En consecuencia, los cui-
dadores deben asumir una gran respon-
sabilidad en el manejo de sus familiares o 
personas sujetas de cuidado en sus casas 
para suplir los vacíos del sistema de sa-
lud. Con el agravante de que en muchos 
casos ellos no tienen el entrenamiento, 
la vocación o el tiempo para cuidar del 
paciente. Este tipo de situaciones contri-
buyen al desgaste de los cuidadores, a un 
deterioro en el proceso de cuidado y al 
sufrimiento del paciente y de quienes lo 
acompañan (5). 

No obstante, actualmente existen op-
ciones que promuevan la interacción 
entre la comunidad de cuidadores y los 
profesionales del sistema de salud, ayu-
dándolos a resolver los problemas que 
tienen en su cotidianidad con un enfo-
que centrado en las necesidades de los 
pacientes (6). Estas opciones incluyen 
las tecnologías de la información y la 
comunicación (TIC), las cuales se visua-
lizan como una alternativa innovadora 
para abordar esta problemática y cuyo 
uso se está incrementando para com-
partir información, localización y la me-
dición de información relacionada con 
salud. Algunas de estas buscan mejorar 
el cuidado a través del desarrollo de in-
tervenciones estandarizadas en el trata-
miento del paciente, mientras que otras 
incorporan la interacción con el cuidado 
de la salud de los pacientes (7), además 
de amortiguar los crecientes costos del 
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cuidado de la salud que implican los en-
cuentros presenciales (8, 9, 10, 11), tan-
to para los servicios de salud como para  
los usuarios. 

En este sentido la telesalud ayuda a redu-
cir los costos totales de desplazamientos, 
consultas a urgencias, hospitalizaciones, 
estadías fuera de casa y llamadas, espe-
cialmente en las zonas más pobladas y 
menos desarrolladas (6). Acorde con la 
Organización Mundial de la salud, el 
uso de la tecnología puede mejorar el 
acceso al cuidado de la salud y ahorrar 
gastos. Además, el enfermo crónico pue-
de recibir cuidado mientras permanece 
en casa. Esta optimización en la relación 
costo-beneficio es más notoria en esce-
narios en los cuales se prestan los CP en 
ciudades principales (12). 

Un estudio realizado en Holanda con-
cluyó que haciendo teleconsultas sema-
nales comparadas con el cuidado pa-
liativo tradicional se obtuvo reporte de 
puntajes de síntomas más altos entre los 
pacientes con cáncer pero también un 
alto grado de satisfacción con la teleme-
dicina (13). Otro estudio realizado en 
Dinamarca, encontró que los pacientes 
refirieron que el uso de tablets para las 
video consultas fue fácil, conveniente e 
identificable (14). 

En Latinoamérica se realizaron dos es-
tudios en Chile, en uno de ellos se re-
portó un alto nivel de satisfacción de 
usuarios con el uso de TIC en cuidados 
paliativos en una revisión sistemática. 
En el otro, se encontró que el número de 
admisiones del hospital declinó en 66 % 
y el número de cama por día en 77 % 
después de introducir los dispositivos de 

videollamada y los mensajes de texto en 
el cuidado paliativo (15). 

Durante la realización de esta investi-
gación, se condujo una revisión de lite-
ratura con el fin de explorar las herra-
mientas utilizadas en las investigaciones 
de e-salud en cuidados paliativos (16). 
En total, se encontraron 50 estudios a 
través de los cuales se concluyó que las 
acciones de salud mediadas por las TIC 
e implementadas a través de diferentes 
modelos de intervención han demostra-
do ser valiosas para los pacientes en cui-
dados paliativos; sin embargo, es impor-
tante que no se pierda el contacto “cara 
a cara” en su totalidad, ya que este ha 
resultado importante tanto para los pa-
cientes como para los profesionales. Por 
las razones mencionadas anteriormen-
te, el objetivo de esta investigación fue 
explorar el acceso a las tecnologías de la 
información y la comunicación (TIC) de 
los usuarios de los cuidados paliativos.

Métodos

Procedimiento

El trabajo se llevó a cabo haciendo uso 
del marco TURF, el cual comprende el 
análisis de tareas, usuarios, representa-
ción y funcionalidad, que está centrada 
en el usuario y hace la evaluación de 
usabilidad (17). Igualmente, define que 
tan útil, usable y satisfactorio es para un 
usuario alcanzar un objetivo con una se-
rie de tareas dadas.

Esta metodología ha sido previamente 
utilizada tanto para la evaluación como 
para el diseño de sistemas de informa-
ción centrados en el usuario (18, 19). 
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El análisis de usuarios es el primer paso 
para la implementación del marco com-
pleto TURF y es el proceso de identificar 
los tipos de usuarios y sus características. 
Para efectos de este estudio y por tratar-
se de la primera fase de la investigación, 
se trabajó con el análisis de usuarios. 

El instrumento para el análisis de usua-
rios fue adaptado a la cultura y al lengua-
je de los pacientes y cuidadores a través 
de cuatro sesiones de prueba piloto en 
las que se hicieron los ajustes necesarios 
al instrumento, que finalmente terminó 
con 28 variables, de las cuales algunas 
respuestas estaban en escala Likert que 
daban respuesta a los criterios de valo-
ración de los pacientes. El instrumento  
estaba dividido en varias secciones: 
factores demográficos, clínicos, el uso 
de TIC en la vida cotidiana, variables 
clínicas y síntomas de los pacientes y 
cuidadores.

Selección de la muestra

Los pacientes fueron seleccionados en 
orden de admisión a los dos servicios 
de hospitalización de dos instituciones 
de la ciudad de Medellín que contaban 
con cuidados paliativos. Las institucio-
nes se visitaron entre mayo y septiembre 
del 2017 de acuerdo con el reporte de 
nuevas hospitalizaciones o cuando los 
investigadores detectaban la hospitali-
zación de nuevos pacientes. En total, se 
realizaron 64 encuestas. 

Los criterios de elegibilidad de pacientes 
y cuidadores fueron verificados con es-
tos y con el personal de enfermería del 
servicio: a quienes cumplieron con los 
criterios de inclusión se les leyó el con-

sentimiento informado y en el caso de 
que las condiciones de algún paciente 
le impidieran participar o no quisiera 
hacerlo, se le respetó su derecho y se con-
tinuó con el siguiente paciente hospitali-
zado. Los criterios fueron los siguientes:

 – Pacientes y cuidadores mayores de 
edad

 – Pacientes y cuidadores que desearan 
participar en el estudio 

 – Pacientes y cuidadores que estuvie-
ran en capacidad de leer y contestar 
un cuestionario escrito 

 – Pacientes que estuvieran entera-
dos del pronóstico de su condición 
clínica. 

 – Pacientes con interconsulta por cui-
dado paliativo

Criterios de exclusión

Para la muestra fueron excluidos los pa-
cientes o cuidadores que no estuvieran 
en condiciones físicas, emocionales o 
mentales para responder el cuestionario. 

Plan de análisis

Se realizó el análisis de los factores so-
ciales y demográficos, clínicos, el uso de 
TIC en la vida cotidiana, variables clíni-
cas y síntomas de los pacientes y cuida-
dores, que fueron expresados a través de 
estadísticas descriptivas como porcenta-
jes y frecuencias.

Aspectos éticos

El estudio fue aprobado por el comité 
de ética de la Universidad Pontificia 
Bolivariana en el acta número 643B- 
06/16-38 y aprobaron su ejecución los 
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comités de investigación de las insti-
tuciones, quienes emitieron cartas de 
aprobación. La información recolecta-
da se codificó con el número de cédula 
de los pacientes o cuidadores para man-
tener la confidencialidad de estos. Para 
la recolección de la muestra se entrenó 
y supervisó a las personas responsa-
bles de aplicar las encuestas por parte 
de la investigadora principal con el fin 
de garantizar la técnica de recolección. 
La información fue almacenada en una 
base de datos a la cual solo los inves-
tigadores tenían acceso y esta se man-
tiene en custodia en la institución de 

educación superior en la cual se realizó 
la investigación. Todos los pacientes 
conocieron y dieron su consentimiento 
para participar en el estudio.

Resultados

Se aplicaron un total de 64 encuestas, 35 
a pacientes y 39 a cuidadores, como se 
puede ver en la tabla 1; la mayoría de los 
pacientes y cuidadores eran mujeres. Es 
importante resaltar que gran parte de los 
pacientes fueron mayores de 75 años y, 
en cuanto a los cuidadores, estaban en 
su etapa de adulto mayor.

Tabla 1. Caracterización demográfica de pacientes y cuidadores

Pacientes N=35 N(%) Cuidadores N=39 N(%)
Género
Masculino 14(40) 6(15)

Femenino 21(60) 33(85)

Edad
Mayores 65 años 15(43) 4(10)

55-64 6(17) 6(15)

45-54 7(20) 10(26)

35-44 5(14) 9(23)

Menores de 35 años 2(6) 10(26)

Lugar
Urbano 31(89) 34(87)

Rural 4(11) 5(13)

Estrato sosioeconómico
Uno 4(11) 4(10)

Dos 11(31) 12(31)

Tres 15(43) 18(46)

Cuatro 3(9) 4(10)

Cinco 1(3) 1(3)

Seis 0(0) 0(0)

NS/NR 1(3) 0(0)

Ocupación
Mujer que se dedica a labores del hogar 7(20) 14(36)

Empleado 7(20) 13(33)

Jubilado 11(31) 4(10)
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Trabajador independiente 8(23) 5(13)

Otro 2(6) 1(3)

Desempleado 0(0) 2(5)

Fuente: elaboración propia. 

Con respecto al diagnóstico médico en 
el momento de la encuesta, el 68,5 % 
de los pacientes manifestaron tener 
cáncer, el 17,2 % refirieron que no co-
nocían su diagnóstico y el 14,3 % res-
pondieron que el dolor era su principal 
diagnóstico. En cuanto a los síntomas 
de los pacientes, el dolor y la fatiga se 
presentó como el principal síntoma en 

el 71 %, seguido de la inapetencia, que 
se manifestó en el 65 % y las náuseas en 
el 31 % de dichos pacientes. Los cui-
dadores, por su parte, manifestaron el 
estrés (14) y el dolor de espalda (11) 
como sus principales síntomas; en me-
nor medida, se presentan afectaciones 
emocionales (6), migraña (8) y dolor de 
rodilla (5).

Figura 1. Uso de las tecnologías de información y comunicación

Fuente: elaboración propia.

Según se muestra en la figura 1, los 
cuidadores tienen un mayor acceso a 
Internet (87 %) y a las redes sociales, a 
diferencia de los pacientes. Con refe-
rencia a los canales de comunicación, se 
pueden identificar que las redes sociales 
como Facebook son comúnmente usa-
das; Twitter e Instagram demostraron 

ser especialmente menos usada por los 
pacientes. Estas respuestas se estructu-
raron en una escala Likert que respondía 
a la valoración subjetiva que hicieron los 
usuarios frente a este aspecto.

Con respecto al uso de correo electró-
nico, se encontró que el 62,8 % de los 
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pacientes no revisan su correo electró-
nico, mientras que para los cuidadores 
esta respuesta fue del 33,3 %. Respecto 
a las redes sociales: solo el 37,1 % de los 
pacientes usan redes sociales, mientras 

que todos los cuidadores manifestaron 
usarlas. En cuanto al manejo de los ce-
lulares, el 50 % de los pacientes afirma-
ron no tener ningún conocimiento en la 
operación de estos dispositivos.

Figura 2. Conocimiento en el uso de los dispositivos

Fuente: elaboración propia.

Respecto a los conocimientos en el uso 
de dispositivos, se puede evidenciar en 
la gráfica 2 que el dispositivo que más 
conocen es el teléfono móvil, siendo 
este más afín en los cuidadores (39 %). 

Si bien con respecto al uso del compu-
tador y la tablet no se presentaron gran-
des diferencias en el uso, se evidencia 
un mayor uso en cuidadores y no en los 
pacientes.  

Figura 3. Conocimiento en el uso de las redes sociales

Fuente: elaboración propia. 



ANDINA
Investigaciones

E-ISSN 2538-9580  Rev. Investigaciones Andina No. 40, Vol. 22

263

En la figura 3 se puede evidenciar que 
la red que más utilizan tanto paciente 
como cuidadores es el correo electróni-
co (39 %), seguida de uso del Facebook 
por parte del cuidador (37 %). Final-
mente, un aspecto de resaltar es que 
las redes sociales como Twitter e Insta-
gram son muy poco usadas por los dos 
grupos de interés. 

Discusión

Como se identifica en el libro Observing 
the user experience a practioner´s guide 
to user research (20), el análisis de usua-
rio es un paso indispensable en el diseño 
de productos, y más aún cuando se está 
trabajando en el sector salud, en el que 
existen barreras importantes en la apro-
piación de TIC para la prestación de ser-
vicios de salud.

Los resultados de este estudio mostra-
ron que el 60 % de los pacientes con 
CP fueron mujeres. Estos hallazgos son 
consistentes con un estudio llevado a 
cabo en España (7), los cuales encontra-
ron que las mujeres tienen una preva-
lencia más alta que la de los hombres en 
los CP; al igual que el estudio realizado 
en dos hospitales de João Pessoa (PB), 
Brasil, que pretendía evaluar la salud de 
pacientes con cáncer en cuidados palia-
tivos, en el que el 59,1 % de los partici-
pantes eran mujeres (21). De otro lado, 
Vega y colaboradores en el 2009 (8)en-
contraron que un gran porcentaje de las 
actividades de cuidado fue desarrollado 
por mujeres (84 %), aspecto que concor-
dó con lo encontrado por Expósito en el 
2010 (22) en una investigación realizada 
en cuidadores primarios de pacientes 

con cáncer avanzado en el cual el 75,8 % 
eran de sexo femenino. 

Con respecto a la edad, cerca de la mi-
tad de la muestra estaba en una etapa 
de edad cronológica avanzada, lo cual 
es importante en el momento de dise-
ñar los contenidos y la accesibilidad del 
sistema de información para este tipo de 
población. 

En contraste con los pacientes, la mitad 
de los cuidadores tenían entre 35 a 54 
años y de ellos y el 85 % eran mujeres 
(23). Estos hallazgos son similares a los 
encontrados en el estudio llevado a cabo 
por Velásquez y colaboradores en el cual 
se evidenció que un grupo predominan-
te de cuidadores con un rango de edad 
40 a 59 eran en su mayoría mujeres de 
40 a 59 años. De otro lado, en un estudio 
por Moreira y colaboradores en 2018 re-
saltan dos grupos de edad en pacientes 
de cuidados paliativos entre 50-59 y 60 
y 69 años respectivamente, cuyo acumu-
lado equivale al 51,9 % de la población 
total estudiada (21). 

La procedencia de pacientes y cuidado-
res fue más notoria desde el área urbana, 
lo cual es coherente con el nivel de com-
plejidad de las instituciones en las cuales 
se llevó a cabo el estudio, dado que estas 
son referentes departamentales de cui-
dados paliativos. 

Con respecto al acceso de los pacientes 
al Internet y otros canales de comuni-
cación, se encontró que el 23 % de los 
pacientes y el 13 % de los cuidadores 
reportaron que nunca usaron el correo 
electrónico, pero sí otro tipo de redes  
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sociales. Estos hallazgos se asemejan a 
la investigación llevada a cabo por Cár-
denas et al. (24), quienes hicieron una 
revisión general en cuidados paliativos 
y encontraron que la tecnología más 
ampliamente utilizada fueron los cues-
tionarios en línea, correos electrónicos, 
software, cursos de entrenamiento, dis-
cusiones y chats, siendo el cuestionario 
el instrumento más usado.

De otro lado, una investigación realizada 
por Qiaohong Guo et al. en el 2017, en la 
cual se exploró el uso de tecnologías de 
información para mantener conectados 
a los pacientes de cuidados paliativos, 
encontró gran interés y familiaridad por 
parte de los pacientes en una escala de 
1 (“nada interesados”) a 7 (“muy inte-
resados”), cuyo puntaje fue de 5,42 (de 
1,78). Adicionalmente, se identificó que 
“mantenerse en contacto con alguien” 
fue el principal motivo para el uso de In-
ternet, anotada en el 83,7 % de quienes 
participaron en la investigación (25). 
Este hallazgo es de suma importancia 
porque estos canales de comunicación 
podrían ser un potencial canal para pro-
veer información y soporte a cuidadores 
y pacientes. 

La caracterización de los síntomas de los 
pacientes fue importante para nuestro es-
tudio, dado que permitió tener claridad 
frente a las principales áreas en las que 
estos usuarios necesitarían intervención 
a través de las tecnologías de la infor-
mación y la comunicación. Este estudio 
evidenció que el dolor, la inapetencia, la 
fatiga, el estreñimiento, así como altera-
ciones emocionales estuvieron presentes 
en el cuadro clínico de los pacientes. Re-
sultados que concuerdan con un estudio 

realizado en Cuba en el 2014 con cuida-
dores, quienes tuvieron niveles medios 
y altos de ansiedad y depresión lo cual 
tuvo un gran nivel de repercusión en la 
calidad de vida del enfermo y del propio 
cuidador (26). Además de lo encontra-
do por Moreira y colaboradores, donde 
las manifestaciones clínicas informadas 
por los pacientes de cuidados paliativos 
fue el dolor (89,8 %), la más frecuente, 
seguido de fatiga (70,9 %) y pérdida de 
apetito (53,5 %), respectivamente (21).

El objetivo del presente fue diseñar un 
sistema para asistir, monitorear y entre-
nar los usuarios de cuidado paliativo, el 
cual coincide con un estudio llevado a 
cabo en el sur de Australia en 2014 por 
Tieman y colaboradores (27), quienes 
condujeron el desarrollo de un modelo 
de telesalud que les permitió tener una 
mejor interacción entre pacientes y pro-
fesionales con un gran valor clínico en 
un prototipo de CP. 

Acorde con el objetivo planteado en 
este estudio, fue posible concluir que 
el análisis de usuarios bajo el marco 
TURF es útil para priorizar las prefe-
rencias y el acceso a las TIC por parte 
de los pacientes y cuidadores, con un 
énfasis especial en los canales de infor-
mación y comunicación con los pacien-
tes en cuidado paliativo, especialmente 
las redes sociales. En este sentido, a tra-
vés de este marco se podría desarrollar 
un sistema de información que se ajuste 
a las características y al comportamien-
to de los usuarios. Nuestras conclusio-
nes son similares a los dadas por Calton 
et al. (28), quienes plantean que las tec-
nologías de la información en cuidados 
paliativos se muestran como una herra-
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mienta prometedora para aumentar el 
acceso en la atención de los pacientes 
y sus cuidadores, de una manera al-
canzable y sostenible, comprendiendo 
previamente sus necesidades y caracte-
rísticas propias para el desarrollo asis-
tencia tele paliativa.

Como desafíos futuros se plantea el de-
sarrollo de un sistema de información 

que se adapte a las necesidades, carac-
terísticas de los pacientes, cuidadores, 
de las instituciones y del modelo de sa-
lud en el contexto nacional. Además, se 
resalta la importancia de explorar los 
conocimientos y las habilidades a for-
talecer en TIC por parte de pacientes 
y cuidadores para que el desarrollo de 
un sistema de información cumpla con  
su objetivo.
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