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Resumen

Introduccién. Existe una creciente necesidad de explorar nuevas herramientas tecnolégicas para mejorar la calidad de
vida de pacientes y cuidadores en el contexto de enfermedades crénicas y terminales. WhatsApp se ha convertido en una
herramienta de comunicacion de uso cotidiano, con la que muchos usuarios se sienten familiarizados. Esta herramienta ha
sido poco explorada, a pesar del potencial que posee para facilitar la atencién en salud en contextos de cuidado informal.
Objetivo. Explorar las experiencias de los familiares de pacientes con cancer avanzado que participaron en un programa de
seguimiento de telemedicina, a través de la aplicacion de WhatsApp, en el contexto de los cuidados paliativos domiciliares.
Metodologia. Se realizé un estudio descriptivo. Se aplicé un cuestionario estructurado a cuidadores de pacientes con cancer
avanzado, que fallecieron en el domicilio y que recibieron atencién paliativa a través de telemedicina, utilizando WhatsApp
como medio principal de comunicacién. Resultados. Se incluyeron 53 cuidadores, el 77,4 % de los cuidadores reporté que
WhatsApp fue muy facil de utilizar, el 94,3 % se sintieron muy satisfechos, todos los familiares encuestados se sintieron muy
apoyados. Conclusion. Segun la percepcion de los cuidadores, WhatsApp podria representar una herramienta de apoyo Util
en el seguimiento paliativo domiciliario. No obstante, se requieren investigaciones adicionales, con enfoques cualitativos o
mixtos, para comprender mas profundamente su impacto, beneficios y limitaciones en este contexto.
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Abstract

Introduction. There is a growing need to explore new technological tools to improve the quality of life for patients and
caregivers in the context of chronic and terminal illnesses. WhatsApp has become an everyday communication tool that
many users are very familiar with. This tool has been little explored, despite its potential to facilitate healthcare in informal
care settings. Objective. Explore the experiences of family members of patients with advanced cancer who received a
telemedicine program via WhatsApp application in the context of home-based palliative care. Methodology. A descriptive
study was conducted. A structured questionnaire was administered to caregivers of advanced cancer patients who died at
home and received palliative care through a telemedicine model using WhatsApp as the primary means of communication.
Results. Fifty-three caregivers were included in the study, 77.4 % of caregivers reported that WhatsApp was very easy to
use, 94.3 % felt very satisfied, and all family members surveyed felt very supported. Conclusion. The results suggest that
WhatsApp may be a helpful communication tool for home-based palliative follow-up, according to caregiver perceptions.
However, further research using qualitative or mixed-methods approaches is needed to better understand its impact,
benefits, and limitations in this context.
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Introduccion des oncolégicas avanzadas'? Sin embargo,
la atencion hospitalaria puede generar un
desafio para las familias y los pacientes con
multiples factores de riesgo de tipo social y
econdmico, que dificultan el traslado a un

centro de atencion®#,

El enfoque multidisciplinario de los cuida-
dos paliativos a nivel hospitalario permite
mejorar de manera significativa los sinto-
mas vy la calidad de vida en las enfermeda-



En las familias, los cuidadores de los pa-
cientes oncoldgicos en etapa terminal, en-
frentan una carga emocional y fisica signi-
ficativa, por lo tanto, toda herramienta que
pueda facilitar su labor y mejorar su bienes-
tar es de gran valor*®. Es importante proveer
a la familia de las herramientas educativas
bésicas para poder manejar algunas necesi-
dades emocionales y de confort del pacien-
te en el hogar y que pueden ser facilitadas a
través de la telemedicina®#¢,

Existe una creciente necesidad de explo-
rar nuevas herramientas tecnoldgicas para
mejorar la calidad de vida de pacientes y
cuidadores en el contexto de enfermedades
cronicas y terminales®®!’. WhatsApp se ha
convertido en una herramienta de comu-
nicacion de uso cotidiano, con la cual mu-
chos usuarios estan familiarizados; ademas
tiene el potencial para mejorar la atencion
en salud, con mayor énfasis en contextos
de cuidado informal; sin embargo, es un
area poco explorada'®',

El presente estudio tiene la finalidad de
describir la experiencia de los cuidadores
familiares de pacientes oncolégicos en eta-
pa terminal, que participan en un progra-
ma de seguimiento telefénico a través de
WhatsApp, para identificar las percepciones,
necesidades y el impacto del uso de esta
herramienta en el proceso de final de vida
del paciente en cuidados paliativos; asi mis-
mo tiene como objetivo identificar la clari-
dad de las recomendaciones médicas y los
beneficios percibidos por los cuidadores al
utilizar WhatsApp como herramienta de co-
municacion con el equipo de salud.

Metodologia

Diseno del estudio, poblacién y
muestra

Se realizd un estudio descriptivo transver-
sal’™ . Se realizd un muestreo no probabi-
listico por conveniencia'®. La poblacion se
conformd por los cuidadores de 64 pacien-
tes con enfermedad oncoldgica avanzada
del Hospital Nacional Zacamil Dr. Juan José
Ferndndez, que recibieron atencion paliativa
mediante telemedicina y que fallecieron en
su domicilio, con voluntad anticipada en el
periodo de enero de 2021 a diciembre de
2022. EI Hospital Nacional Zacamil Dr. Juan
José Fernandez, es un hospital de segun-
do nivel de atencion de la ciudad de San
Salvador, El Salvador.

Criterios de inclusion

Cuidadores de pacientes con céncer avan-
zado que recibieron atencion paliativa me-

diante telemedicina y que se comunicaron
con el equipo de salud a través de Whats-
App para apoyo y manejo de sintomas; pa-
cientes que fallecieron en casa conforme a
sus deseos al final de la vida y que hayan
firmado el consentimiento informado para
participar en el estudio.

Instrumentos y recoleccion de
datos

Para la construccion del instrumento de re-
coleccion de datos, el equipo de cuidados
paliativos de la unidad tuvo reuniones de
consenso para evaluar los aspectos que se
consideraron relevantes para la investiga-
cion, tomando en cuenta datos sociodemo-
graficos y sobre el uso de la telemedicina.
Las respuestas fueron categodricas, el con-
tenido del cuestionario fue validado por
el equipo de la unidad.

El cuestionario se organizé en dos seccio-
nes. La primera seccion incluyé preguntas so-
ciodemograficas como edad, sexo, lugar de
residencia, zona, parentesco y maximo nivel
educativo alcanzado. En la segunda seccién,
se evaluaron los aspectos relacionados con
el uso de la telemedicina, se pregunté la he-
rramienta de comunicacion usada con ma-
yor frecuencia (videollamada, mensaje de
WhatsApp o llamada telefénica). Ademas, los
participantes evaluaron la facilidad de la he-
rramienta como «muy facil», «facils, «dificil»
0 «no |0 sé», la prontitud de la respuesta se
evalué como «muy pronta», «regularmente
pronta», nada pronta o «no o sé».

Los participantes catalogaron la calidad
de la informacion recibida sobre el estado
del paciente con base en si esta fue del mis-
mo nivel a la de un paciente hospitalizado
o si fue de menor calidad. Ademads, se cla-
sificaron las indicaciones hechas por parte
de los médicos, segun la claridad, en «<muy
claras», «<no muy claras», «<nada claras para
llevarlas a cabo» y «<no lo sé». Para valorar el
control de sintomas a través de la telemedi-
cina se utilizd una escala visual numérica de
cero a diez, donde cero era «nada de alivio»
y diez «<muy aliviado».

Los participantes también evaluaron el
apoyo recibido durante el proceso final de
la vida de su familiar como «muy apoyado»,
«regularmente apoyado», «nada apoyado»
y «no lo sé»; y la satisfaccion con el uso de
la telemedicina se midié como «muy satis-
fecho», «regularmente satisfecho», «nada
satisfecho» y «no lo sé».

Los datos fueron recolectados mediante
un cuestionario estructurado, administrado
a través de Google Forms. Los cuidadores
fueron contactados telefdonicamente e invi-
tados a participar de forma voluntaria.
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Anilisis de datos

Los datos se organizaron y procesaron
mediante hojas de calculo digitales. Se
calcularon frecuencias absolutas (n) y re-
lativas (%) para cada una de las variables
incluidas en el cuestionario: edad, género,
zona y lugar de residencia, nivel educati-
vo y parentesco con el paciente. También
se clasifico el tipo de céncer por sistemas
anatémicos afectados por la enfermedad.
Para facilitar el analisis descriptivo se clasi-
ficd en tumor gastro pancreatico, tumores
ginecoldgicos, tumores de las vias respira-
torias, tumores de tejidos blandos y otros.
En cuanto a las dimensiones sobre el uso
de la telemedicina se analizaron las catego-
rias antes descritas en el apartado sobre los
instrumentos utilizados.

Consideraciones éticas

El estudio fue aprobado por el Comité de
Etica en Investigacion en Salud de la Uni-
versidad Dr. José Matias Delgado, Acta
N° 16. Todos los participantes firmaron el
consentimiento informado antes de iniciar
la recoleccion de datos. Se garantizd la con-
fidencialidad de las respuestas mediante la
anonimizacién de los datos.

Resultados

Aspectos sociodemograficos y
clinicos

El andlisis final incluyé a 53 cuidadores que
completaron el cuestionario. Se observé
que el 92,5% de los familiares encuesta-
dos fueron mujeres. En cuanto a la zona, el
73,6 % era del drea urbanay el 69,8 % fue del
departamento de San Salvador. Asimismo,
el parentesco del cuidador respecto al pa-
ciente atendido por telemedicina: el 58,5 %
de los casos, el paciente era padre o madre
del cuidador; hermanos/hermanas el 9,4 %,
hijo/hija 7,5 % de los casos y en el 24,5 % era
otro familiar. En cuanto al nivel educativo
del cuidador encuestado, se observé que el
43,4 % fue universitario, el 26,4 % bachiller,
el 17 % secundaria, el 11,3 % primaria, y el
1,9 % no tenia ningun nivel académico al-
canzado. Los datos sociodemogréficos se
pueden observaren laTabla 1.

En cuanto a los datos clinicos de los pa-
cientes en atencion paliativa, los tumores
gastroenteropancreaticos se presentaron en
el 54,7 % de los casos, los tumores ginecold-
gicos en el 26,4 %, tumores de vias respirato-
rias en un 9,4 %, tumores de tejidos blandos
en 5,7 %y otros en el 3,8 % de pacientes.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de la muestra (n = 53)

Variable n %
18 a 28 anos 8 15,1
29 a 39 anos 10 189
Edad 40 a 50 anos 26 49,1
51 a61 anos 7 13,2
> 62 anos ) 3,8
Femenino 49 92,5
Sexo
Masculino 4 7,5
San Salvador 37 69,8
Lugar de residencia
Fuera de San Salvador 16 30,2
) Urbana 39 75,0
Area
Rural 13 25,0
Hermano/a 5 94
Hijo/a 4 7.5
Parentesco
Padre/madre 31 58,5
Otro 13 24,5
Ninguno 1 19
Primaria 6 11,3
Nivel académico Secundaria 9 17,0
Bachillerato 14 264
Universitario 23 434
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Aspectos sobre el uso de la
telemedicina

Las herramientas de comunicacion utiliza-
das para la atenciéon paliativa por teleme-
dicina fueron: texto por WhatsApp en el
81,1 %, videollamada en el 13,2% y llama-
das telefonicas enel 5,7 %. En cuanto a su fa-
cilidad de uso, los familiares reportaron que
el 77,4 % fue «muy facil», el 20,8 % «facil»,
y el 1,9 % «dificil». Con respecto a la pron-
titud de la respuesta del equipo asistencial,
el 98,1 % calificd que la respuesta fue «<muy
pronta», mientras que, en el 1,9 % de los ca-
sos fue «regularmente pronta». En cuanto a
la satisfaccion en el uso de la telemedicing,
el 93,3 % de los familiares respondieron que
se sintieron muy satisfechos y el 5,7 % re-
gularmente satisfechos.

Respecto a la calidad de informacion
brindada a través de la telemedicina, el
94,3 % de los familiares manifestd que esta
fue de «igual calidad que si estuviera en el
hospital» mientras que el 57 % la califico
como «menor calidad». En este mismo sen-
tido, la claridad de las indicaciones hechas
por parte de los médicos a los familiares du-
rante la atencion paliativa se observé que el
100 % la describid como «muy claras» para
llevarlas a cabo. En relacién al control de
sintomas por medio del manejo a través de
la telemedicina, se obtuvo una mediana de
nueve y un rango intercuartilicode ocho a
nueve. Ademas, todos los familiares encues-
tados respondieron que se sintieron «muy
apoyados» con la atencién paliativa, a través
de la telemedicina. Estos resultados se pre-
sentan de manera detallada en la Tabla 2.

Discusion

Este estudio exploratorio permitié inda-
gar la experiencia de cuidadores familiares
de pacientes con céncer avanzado en el
contexto de un programa de seguimiento
mediante WhatsApp, como parte de una
estrategia de atencion paliativa domiciliaria,
a través de telemedicina. Los hallazgos su-
gieren que esta herramienta puede tener el
potencial de ser Util en la comunicacién en-
tre cuidadores y equipos de salud, con énfa-
sis en escenarios donde el acceso a servicios
presenciales es limitado. Otros estudios han
observado resultados positivos, no solo para
los familiares y pacientes, sino también para
los proveedores de salud”!"18',

La mayoria de los cuidadores reportd
que la comunicacion por WhatsApp fue facil
de utilizar y valoraron positivamente la pron-
titud en las respuestas del equipo de salud.
Este tipo de respuesta inmediata podria ha-
ber contribuido a una mayor percepcion de
apoyo y control de sintomas en el pacien-
te, aunque es importante interpretar estos
resultados con cautela debido al caracter
auto-reportado de la informacion. En un es-
tudio realizado por Sdnchez-Cardenas et al,
(2023) el 100 % de los pacientes reportd es-
tar extremadamente o algo satisfecho con
el manejo de los sintomas. Otros estudios,
han evidenciado que el uso del seguimien-
to telefonico de enfermeras especialistas en
oncologia puede tener un papel importante
en el control de sintomas del paciente y de
la familia, sobre todo en la angustia emocio-
nal y la fatiga; sin embargo, esto podria va-
riar segun el tipo de sintoma3®>'3",

Tabla 2. Aspectos relacionados con el uso de la telemedicina

Variable n %

Muy fécil 41 773
Faohdaq en elusodela Facil 1 20,7
telemedicina

Dificil 1 1,8

Regularmente pronto 1 1,8
Prontitud .

S muy pronto 52 98,1

Menor calidad 3 56
Calidad de la informacion ) )

Igual nivel de calidad 50 943

No lo sé 0
Claridad en las Nada de claras para llevarlas a cabo 0 0
indicaciones No muy claras para llevarlas a cabo 0 0

Si'muy claras para llevarlas a cabo 53 100

Mediana Rango intercuartilico

Percepcion de control de 9 8-9

sintomas
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No obstante, se requiere de una ma-
yor exploraciéon del grado en que estas
percepciones se traducen en benefi-
cios clinicos objetivos.

Es importante reconocer que el presen-
te estudio no permite establecer relacio-
nes causales, ni generalizar los hallazgos
a otros contextos. Ademads, la muestra fue
seleccionada por conveniencia y se limi-
td a cuidadores pertenecientes a un Unico
centro de atencién paliativa. Asimismo, el
uso de un cuestionario estructurado, aun-
que es Util para recopilar datos de forma
sistemaética, puede no haber capturado en
profundidad las dimensiones subjetivas y
emocionales de la experiencia de los cuida-
dores. También, algunas respuestas como la
de la claridad en las indicaciones médicas,
son suceptibles a sesgo de autoseleccion y
de aceptabilidad social.

Pese a estas limitaciones, los resulta-
dos aportan informacién valiosa sobre las
posibilidades del uso de herramientas de
mensajerfa instantanea, en el acompaha-
miento al final de la vida; ademas, puede
orientar futuras lineas de estudio sobre el
papel de las tecnologfas de mensajeria ins-
tantdnea en la atencion paliativa por medio
de estudios cualitativos, con entrevistas
o grupos focales, que podrian ampliar la
comprension sobre el significado que esta
modalidad tiene para los cuidadores, asf
como sobre sus implicancias éticas, emo-
cionales y relacionales.

Conclusion

Los hallazgos de este estudio exploratorio
sugieren que el uso de WhatsApp como
herramienta de seguimiento en cuidados
paliativos domiciliarios, podria ser percibido
positivamente por los cuidadores familiares,
en términos de accesibilidad, claridad en la
comunicaciéon y percepcion de apoyo por
parte del equipo de salud.

Si bien, estos resultados permiten evi-
denciar el potencial de esta tecnologia en
contextos con limitaciones de acceso a ser-
vicios presenciales, es necesario tomar con
cautela su interpretacion.
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