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482/125 - RECURSOS/HABILIDADES PARA LA BUSQUEDA DE INFORMACION
SANITARIA EN INTERNET EN CUIDADOS INFORMALES DOMICILIARIOS DE
PERSONAS CON ENFERMEDADES RARAS
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Resumen

Objetivos: Detectar |os recursos tecnol 0gicos, habilidades/actitudes frente ala busqueda de informacion
sanitaria en Internet en cuidadores domiciliarios de pacientes con enfermedades raras (ER).

Métodos: Estudio descriptivo transversal. Ambito: Atencion Primaria. Participantes: entrevistas por personal
entrenado mediante cuestionario a 130 cuidadores de pacientes de cinco subgrupos de ER: enfermedades
autoinmunes (30%), neuromusculares, déficit mental-TEA (25% cada uno), pediatria nutriciona y
Huntington (10% cada uno). Pacientes captados (previo consentimiento) de registros de consultas
monogréficas y asociaciones/grupos de apoyo. Variables: pacientes. sociodemogréficas, tipo de evolucion,
grado-dependencia); cuidadores: sociodemograficas, vinculo, trabajo remunerado, afios de cuidador,
estructura/apoyos familiares, impacto en calidad de viday salud (morbilidad psiquicay sobrecarga).
Recursos tecnol 6gicog/habilidades y actitud ante los mismos. Andlisis estadistico: descriptivo, bivariante.

Resultados: Méas del 83% de cuidadores tenia teléfono fijo/mavil, ordenador personal en el hogar y acceso a
internet y un 33% se declard “internauta sanitario” . Las webs mas visitadas eran de instituciones publicas o
publicaciones médicas (51,9%). Més recursos en cuidadores de pediatria nutriciona y subgrupo de déficit
mental, cuidadores/as mas jovenes, mujeresy entre los ocupados o0 que buscan empleo. Carecer de ordenador
se asocia (p 56 afiosy colectivo que no trabaja. Habilidades. el 62% de cuidadores afirmé manejarse "bien o
muy bien" (decrece con la edad), mayor% de manejo adecuado en cuidadores de Pediatria nutricional y
menor en cuidadores de Huntington. Sin diferencias por género, mayor destreza en cuidadores que trabajan o
buscan empleo frente alos que no trabajan.

Conclusiones: Los servicios de internet como fuente complementaria para la obtencién e intercambio de
informacién sanitaria son unarealidad. L os profesionales debemos aliarnos con la tecnologia en €l proceso de
atencion. Se demandan profesionales que ayuden e intermedien en la busqueda de informacion de calidad
(“apomediacién”). Existen problemas en la cantidad (“infointoxicacion”) como en la calidad de lamisma;
desigualdades en recursos y en el acceso e interpretacion de lainformacion en funcion de laedad y
capacitacion (brecha digital).
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