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RESUMEN

La telemedicina debe suponer una ayuda durante todo el viaje del paciente por el sistema sanitario, desde el
mismo momento en que nota un sintoma, habitualmente en su propio domicilio, hasta el uso de sistemas de
monitorizacién domiciliaria. La consulta telefénica funciona mejor cuando el paciente conoce al profesional
sanitario.

Tener en cuenta la visién del paciente en el disefio, la implementacién y la evaluacién de los sistemas de
telemedicina aumentara la satisfaccién en el uso del sistema y contribuira a la mejora del estado de salud de la
persona. No existen barreras tecnoldgicas para las personas, pues aprenden rapidamente el funcionamiento de
los dispositivos méviles que manejan en sus hogares para controlar la enfermedad y para comunicarse con los
médicos.

Cuestiones como el uso de los datos provenientes de la monitorizacion de constantes vitales en el domicilio del
paciente, la accesibilidad y la usabilidad de las plataformas de teleconsulta son claves para el éxito de los
programas de telemedicina en los pacientes.
© 2021 The Author. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND

(http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Telemedicine from the patient’s point of view

ABSTRACT

Telemedicine should support the patient's entire journey through the health system, from the moment they no-
tice a symptom, usually in their home, to the use of home monitoring systems. Telephone consultations work
best when the patient knows the healthcare professional.

Taking the perspective of the patient into account in the design, implementation and evaluation of telemed-
icine systems will increase satisfaction in using the system and help improve their health status. There are no
technological barriers for people, as they are quick to learn how the mobile devices work that they can use at
home to monitor their disease and communicate with doctors.

Issues such as the use of data from vital sign monitoring in the patient's home, and the accessibility and usabil-
ity of teleconsultation platforms are key to the success of telemedicine programs for patients.
© 2021 The Author. Published by Elsevier Ltd. This is an open access article under the license CC BY-NC-ND (http://

creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introduccion

en disefiar (en contadas ocasiones), modificar, crear y evaluar los
procesos y servicios en funcién de los valores que expresa el paciente.

Para una persona con una enfermedad, crénica o aguda, viajar por el

mundo del sistema sanitario supone toda una experiencia vital, llena de
expectativas, temores, esperanzas y frustraciones, ya no solo por la
amenaza de la enfermedad o el dolor, sino por los obsticulos y/o
facilidades que va encontrando durante el itinerario.

Ese trayecto se mide a través del llamado «Mapa de experiencia de
paciente» con base en diferentes metodologias. Bdsicamente, consiste
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El proceso asistencial desde la perspectiva del paciente

Iniciamos el viaje desde el mismo momento en que la persona siente
algo en su cuerpo que le llama la atencién, le preocupa, algo que no es
normal o le parece que no es normal. En una sociedad de la informacién
como la que nos encontramos, uno podria pensar que bastaria usar un
buscador de informacién en Internet para ir introduciendo los sintomas
y encontrar una respuesta valida, aparecerian paginas web seguras, de
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confianza, donde hacer una simple revisién de sintomas. O acudir al sitio
web de su consejeria de salud o area de salud como fuente fiable de
informacién basica.

El gobierno de Navarra' puso en marcha, en octubre de 2014, un
servicio de consejo sanitario como punto de referencia, fuera del horario
habitual de los centros de salud, para los pacientes y la poblacién en
general para cuando necesitaran una recomendacion sobre la forma
mas adecuada de actuar ante los problemas de salud mas habituales, o
una respuesta a las dudas mas frecuentes sobre una enfermedad o
tratamiento. El servicio es una herramienta de atencién sanitaria
inmediata, a través del teléfono o del correo electrénico, sobre todo en
épocas concretas como la temporada de gripe o ante episodios de
enfermedades como gastroenteritis, ya que permite actuar en el propio
domicilio, evitando desplazamientos a los servicios de urgencias y
demoras innecesarias en la atencién. Este dispositivo de apoyo
asistencial es atendido por enfermeras de atencién primaria, a través
de protocolos de actuacién establecidos y con acceso al historial del
paciente, similar al protocolo telefénico de los servicios de emergencia
del 112.

Segiin datos del Observatorio Nacional de las Telecomunicaciones y
la Sociedad de la Informacién?, el 66,3% de la poblacién espafiola
recurrié a Internet para buscar informacién sobre temas de salud,
sobre todo para saber a cudl enfermedad podian corresponder sus
sintomas. La telemedicina comienza en este punto, en el domicilio de
las personas, consultando un sintoma en un sitio web o en una red so-
cial, alejados -habitualmente- del sistema sanitario.

El siguiente paso del viaje del paciente es contactar con el sistema
sanitario’. Tradicionalmente, tras la jornada laboral o el paseo matutino,
lavisita al centro de salud se hacia necesaria para concertar una consulta
con el profesional sanitario. La telemedicina posibilita que, a través de la
web o a través de la app oficial del servicio de salud, se concierte una
visita -telefénica o presencial- con el profesional sanitario. Otra opcion,
cada vez mas utilizada por los sistemas sanitarios, es la centralita
telefonica automatizada que permite concertar una visita mediante
una llamada telefénica a un sistema que cuenta con tecnologia de
reconocimiento de voz. Esa centralita distribuye las llamadas segtin los
intereses de las personas que lo usan, sin cambiar el nimero de teléfono
de cada centro sanitario y que todos los pacientes tienen almacenado
como referencia.

Estos tipos de tecnologias de atencién al usuario tan comunes ya en
otras esferas de la vida social son casi recién llegados al ambito sanitario.
Para el paciente supone una ventaja al tener disponibilidad de solicitar
cita cualquier dia y a cualquier hora, no hay que esperar a que abra el
centro de salud o le cojan un teléfono saturado a casi cualquier hora, se
favorece la equidad y se promueve la accesibilidad de todos sea cual
sea su lugar de residencia, recursos o realidad social. Es importante que
el paciente pueda tener facilidad para gestionar sus citas mediante
recordatorios (SMS, correos electrénicos, avisos en la app), posibilidad
de cambios o anulaciones e incluso posibilidad de enviar documentacién
previa a la consulta.

Con la fecha de la cita en la mano (o en el teléfono mévil), llegamos a
la cita con el profesional sanitario. Esta consulta tiene 2 modalidades
telematicas: telefonica o videoconferencia.

Para el paciente, la consulta telefénica funciona muy bien siempre
que este conozca al profesional sanitario (longitudinalidad). La
confianza, igual que en la modalidad presencial, es basica: un paciente
comenta su sintomatologia, sus sensaciones y sus miedos de una
forma mads asertiva, directa y eficiente con un profesional sanitario al
que conoce y valora. Las consultas en las que no se conoce o identifica
al profesional sanitario, de manera consciente o inconsciente, emplean
una parte del preciado y escaso tiempo en generar esa minima confianza
mutua que favorece la resolucién de la reunién. La consulta mediante
videoconferencia favorece la comunicacién no verbal (concordancia
estado de animo, palabras y expresion facial) y puede ayudar en
la visualizacién de zonas corporales con dafios (lesiones cutaneas,
heridas).
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Una de las principales preocupaciones de los pacientes es la
capacitacién o usabilidad de las herramientas informaticas necesarias.
Se recomienda la existencia de manuales, materiales audiovisuales y
guias de uso de la plataforma de videoconsulta, dirigidos a los pacientes,
de facil descarga y consulta, en la web de la consejeria de salud e incluso
la existencia de teléfonos de servicio técnico que ayuden a los pacientes
con las plataformas de videollamada.

La accesibilidad de los pacientes con dificultades auditivas deberia
verse superada, a estas alturas, con sistemas como la subtitulacién en
tiempo real o la traduccién en lenguaje de signos mediante intérpretes
(por ejemplo, el programa Svisual?). Las dificultades de accesibilidad,
en otros pacientes con otras discapacidades, también deben ser
abordadas desde el inicio del disefio de los programas.

Las teleconsultas, desde el punto de vista del paciente, eliminan las
barreras geograficas, favorecen la ausencia de desplazamientos y el
consecuente ahorro de tiempo, minimizan el tiempo laboral que los
pacientes emplean en las consultas e incrementan la seguridad en
caso de personas vulnerables al no exponerse a las incomodidades de
un desplazamiento. El éxito de estos tipos de consultas depende en
gran medida de la capacidad resolutiva® con la que se realice. Un
paciente espera -tras esta primera consulta- una valoracién, una cita
presencial para examinar fisicamente la parte del cuerpo afectada, una
prueba analitica o de imagen, una derivacién directa a otro profesional,
un avance en su problema, duda o situacién personal, cualquier cosa,
menos reiniciar el proceso y volver a concertar una cita.

Para una persona con una enfermedad crénica y baja adherencia al
tratamiento, recibir una llamada telefénica del profesional sanitario sin
estar planificada, para interesarse por su estado, puede suponer un
cambio muy significativo en el afrontamiento de su enfermedad, un
aumento de la confianza en los profesionales y una mejora de los
resultados en salud. La persona puede sentir que el profesional ha
valorado la importancia de su problema de salud y le plantea soluciones
para mejorar.

Tras la consulta, es habitual que el paciente se quede con alguna
duda no resuelta, no recuerde alguna instruccién concreta o se le
planteen nuevos sintomas. El uso de mensajeria instantanea, empleada
exclusivamente en periodos de tiempo muy cortos tras una consulta,
podria ser una manera ttil de adoptar una tecnologia que usa la
mayor parte de la poblacién y resolver mas facilmente cuestiones
puntuales. Incluso en la tercera edad. El proyecto Bconnect@home®
«Conectado en casa», ha analizado los datos sobre el uso del mévil
inteligente de la gente mayor en 4 paises (Canad4, Espafia, Holanda y
Suecia) concluyendo que la mitad de los accesos en el mévil de la
gente mayor que ha participado en el estudio corresponde a llamadas
(incluidas las realizadas con WhatsApp y Telegram) y mensajeria
instantinea. Otra experiencia interesante fue la del proyecto Valcronic’:
«Una de las conclusiones mds interesantes que se derivan de esta
experiencia es que no existen barreras tecnoldgicas para las personas
mayores que han participado, pues han aprendido rapidamente el
funcionamiento de los dispositivos mdviles que manejaban en sus
hogares para controlarse la enfermedad y para comunicarse con los
médicos. La informacién que se ofrece y el apoyo del servicio técnico
facilitan el uso de los dispositivos de telemedicina».

Dispositivos de monitorizacion domiciliaria

El proyecto Valcronic ya apuntaba que el uso de los dispositivos de
monitorizacién domiciliaria podia ser Gtil para mejorar la salud de los
pacientes crénicos. Actualmente un paciente, por un mddico precio,
puede tener en su casa instrumentos como: tensiémetro, pulsioximetro,
glucémetro, o termémetro. También existen relojes o pulseras inteligentes
que permiten medir, de manera continua, saturaciéon de oxigeno,
frecuencia respiratoria, frecuencia cardiaca, hacer electrocardiogramas,
analizar la calidad del suefio, ejercicio fisico o temperatura corporal.

Es decir, un paciente puede medir, en su casa, practicamente la
totalidad de constantes vitales habitualmente seguidas o medidas en
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el ambito clinico. La fiabilidad o exactitud de dichos dispositivos ya es
otra cuestion.

Si una persona tiene un problema cardiaco, es bastante probable que
se sienta inclinado a adquirir un dispositivo que mida sus parametros
cardiacos. Lo mismo sucede con la diabetes, donde se ha experimentado
una eclosion de la monitorizacién de glucosa intersticial. Los
pulsioximetros también son de utilidad en los pacientes con problemas
respiratorios que se han vuelto terriblemente populares durante la
pandemia de la COVID-198. Quizés, lo mas razonable seria intentar
aprovechar estos dispositivos para mejorar el seguimiento de los
pacientes. Se precisan estudios que midan la utilidad de estos
dispositivos en la vida real, que identifiquen la poblacion diana que
podria beneficiarse y evaliien el coste-eficacia de su adopcién dentro
del sistema sanitario. Si, como hasta ahora, el sistema sanitario no los
ofrece a los pacientes como prescripcién de productos sanitarios, parece
razonable que, si el paciente lo ha adquirido por su cuenta, se aproveche
en consulta y se utilice, con las 16gicas precauciones (fiabilidad y validez
de mediciones), para monitorizar uno o varios aspectos de la salud de
las personas a cargo del profesional sanitario.

En este contexto surge la cuestion de la privacidad de la informacién.
En general, desde el punto de vista del paciente, es algo de escasa
trascendencia. En la actualidad, se estan cediendo datos a los fabricantes
de dispositivos conectados a Internet de manera absolutamente masiva
y global. Casi nadie se cuestiona dénde ni para qué se ceden los datos de
pulseras de actividad, teléfonos méviles, redes sociales o incluso del GPS
de los vehiculos que se conducen. Si no hay debate social sobre la cesién
de los datos en estos dispositivos, ¢ por qué deberia haberlo en el ambito
sanitario?

Solamente hay una cosa clara: la persona es la propietaria de sus
datos. Pero en el ambito sanitario hay una diferencia fundamental. Si
un servicio sanitario prescribe un dispositivo de monitorizacién
domiciliaria para mejorar el control de una enfermedad, el paciente
debe tener la posibilidad de elegir donde, cuando y a quién cede sus
datos. Porque no lo adquiere por gusto o por el aspecto ladico, sino
prescrito por un profesional de la salud para mejorar o monitorizar un
parametro de su enfermedad. Al dia de hoy, ese derecho de los pacientes
no es posible ejercerlo en la mayor parte de los casos.

Aspectos sociales

En sanidad, especialmente en el ambito de la atencién primaria, las
variables sociales son auténticas determinantes de salud. La conexién
con el ambito social y laboral cada vez se hace més intensa: partes de
baja, informes de incapacidad, informes médicos para actividades
deportivas o inscripciones a todo tipo de actividades y un largo etcétera.
La creacion de una historia sociosanitaria paliaria una parte de
esta problemdtica o al menos evitaria que las personas acttien
como perennes peticionarios de informes para otras administraciones
diferentes a la sanitaria.

La pobreza crea una nueva brecha, la de los conectados y los no
conectados. Barrios marginados, deprimidos o econémicamente pobres
tienen menos acceso a la tecnologia, a Internet y, por tanto, a nuevos
recursos o ventajas, dificultando atin mas el acceso a la sanidad que se
pretende mejorar con las herramientas de la telemedicina. La
implementacién de programas y herramientas telematicas debe tener
en cuenta esta variable, apostando en la equidad y no en la igualdad,
dotando de respuestas diferentes segiin las necesidades de las zonas a
atender.

Al fin y al cabo, hablamos de valor para los pacientes'?. El contenido
de «valor», varia mucho de un paciente a otro. También en telemedicina
y fuertemente mediatizado por la facilidad de acceso. El disefio de
recursos basados en la telemedicina debe incluir la perspectiva de
cuidadores y familiares. En la actualidad, la Agencia de Tecnologia y
Certificacién Electrénica no expide certificados de representacion ni de
firma a personas discapacitadas o incapacitadas judicialmente, aun
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cuando la persona que acttie por representacién pueda acreditar que
es el representante legal o voluntario del representado mediante
poderes notariales o acta judicial de incapacidad. El acceso a los datos
de familiares, cuidadores y tutores legales deberia estudiarse y facilitar
la entrada a herramientas telematicas de tramitacién o firma digital.

Conclusiones

La telemedicina ha llegado a la sanidad!'. Las personas ya usaban
muchas de esas herramientas en el ambito social, laboral, educativo
y laboral, por lo que su uso en sanidad no deberia ser algo tan dificil
de asumir. Aun asi, se hace necesario trabajar en la accesibilidad total
y en la formacién en herramientas basicas para un acceso universal
a la sanidad basada en elementos telemdticos. La monitorizacién
domiciliaria se presenta como una gran oportunidad de mejorar los
cuidados en el ambito familiar, preservando mejor la privacidad
y la confortabilidad, reduciendo el gasto sanitario y aumentando
la calidad de vida de las personas. Asi mismo, es una gran oportunidad
para evaluar en la vida real la utilidad de los dispositivos y disefiar
planes mas individualizados que permitan conocer quiénes pueden
beneficiarse mas de su uso. En definitiva, cualquier herramienta
telemadtica tiene que tener entre sus objetivos velar por la mejora
efectiva en la atencién a las personas, contar con ellas en su disefio y
evaluacién, trabajando con la maxima seguridad posible en el contenido
de los datos y la maxima sencillez en la usabilidad, permitiendo su uso a
la mayor parte posible de la sociedad.
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