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Resumen

Objetivos: Valorar la actitud de cuidadores/as informales de pacientes cronicos dependientes con
ER ante las nuevas herramientas TIC e identificar aquellas que pueden servirle de ayuda y apoyo en
su tarea de cuidado.

Metodologia: Estudio descriptivo transversal realizado en AP. Participantes: entrevistas por
personal entrenado mediante cuestionario a 130 cuidadores de pacientes de cinco subgrupos de ER:
enfermedades autoinmunes (30%), neuromusculares y déficit mental-TEA (25% cada uno), pediatria
nutricional y Huntington (10% cada uno). Pacientes captados (previa autorizacion y consentimiento)
de registros parciales de consultas monograficas y a través de asociaciones y grupos de apoyo.
Variables: pacientes (edad, sexo, subgrupo, tipo de evolucion, grado-dependencia). Cuidadores:
sociodemograficas, vinculo, trabajo remunerado, afios de cuidador, impactos en calidad de vida,
bienestar y salud (sobrecarga y ansiedad/depresion). Entorno familiar: estructura/apoyos, recursos,
habilidades y actitud frente a las TIC. Andlisis estadistico: descriptivo, bivariante.

Resultados: Un 71,8% de cuidadores (decrece significativamente a mayor edad) valora muy
positivamente el apoyo de las TIC en su tarea de cuidar, porcentaje mas elevado en cuidadores del
subgrupo de déficit mental y menor en el de Huntington. En cuanto a recursos tecnoldgicos
concretos que pueden ayudar en su relacion con profesionales sanitarios, con las asociaciones de
pacientes o con otros cuidadores/as, un 74,8% sintoniza con algun recurso identificando con mayor
frecuencia: e-mail/SMS directos con los equipos sanitarios (35%), formacion “on line”, foros de
informacién-debate, telerehabilitacion, telemonitorizacion (26,2%) y blogs formativos (23%). El
analisis bivariante muestra que la frecuencia del recurso identificado se relaciona con
caracteristicas del paciente, y significativamente (p < 0,05) con la edad del cuidador y con la
presencia en el mismo de sobrecarga intensa (telemonitorizacion) y/o ansiedad/depresion
(teleconferencia).
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Conclusiones: Alta valoracion de la implantacion de nuevos servicios y aplicaciones ligadas a la e-
salud que pueden facilitar el sequimiento, mejorar la calidad de vida y autonomia de pacientes con
enfermedades cronicas incapacitantes y servir de apoyo instrumental, emocional y social al
cuidador, minimizando el impacto que las tareas de cuidado tiene sobre su bienestar y salud.
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