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INTRODUCCION

La actual pandemia podria brindar la oportunidad de pensar
enfoques innovadores para la prestacion de servicios de salud
mental donde la teleasistencia (Fegert et al, 2020), las nuevas
tecnologias y la inteligencia artificial puedan tener un rol
central.

Estos medios permitirian acercar a los profesionales mas
especializados a los hogares de los pacientes y superar algunas
barreras en el acceso a las terapias y tratamiento que
reportaron familias con Enfermedades Poco Frecuentes (EPOF)
en tiempos de COVID-19 (Chung et al. 2020; De la Corte-
Rodriguez, et al.,.2020; Fegert et al.2020; Fiumaraet al., 2020).
Sin embargo, son escasos los estudios que permitan tener un
conocimiento mas claro sobre los posibles beneficios de estas
herramientas para la poblacidon de familias con EPOF.

OBJETIVO

Evaluar la percepciéon de las familias con EPOF sobre el interés y
utilidad de una herramienta de asistencia virtual que brinde
apoyo psicoldgico.

METODO

Estudio descriptivo, trasnversal y alcance exploratorio.

Participantes

Se trata de un estudio en curso, con un muestreo no probabilistico-
intencional, anénimo y voluntario, donde hasta el momento
participaron 108 personas de entre 20y 62 anos (M=37.99 DE=8.88).
Un 59.3% de la muestra fueron padres o cuidadores de personas con
diagndstico de EPOF, mientras que el 40.7% fueron adultos con
EPOF.

En cuanto al lugar de residencia, un 51.9% eran de Argentina, 25% de
Chile y el resto de los participantes eran de otros paises de
lberoamérica (Peru, Colombia, Espana).

Los diagndsticos mas frecuentes fueron Charcot Marie Tooth 24.1%,
XLH 19.4%, Fibrosis quistica 15.7%, entre otras EPOF.

Instrumentos, procedimiento y procesamiento

Se disend un cuestionario online (Google forms) con preguntas
abiertas y un consentimiento informado.

El relevamiento se realizd mediante una invitacion a distintas
asociaciones de pacientes y familiares de lberoamérica.

El procesamiento de los datos se hizo de manera cualitativa, a través
de un analisis de categorias.
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Un 79.6% de los participantes mostro interés por un
asistente psicoldgico virtual (54.6% dijo que si y 25% que
tal vez).

Los cuidadores, en su mayoria, (50.8%) identificaron la
necesidad de una herramienta tanto para ellos como para
sus hijos. En el caso de los adultos con EPOF, mayormente
(84.49%) identificaron la necesidad de una herramienta
para usarla ellos mismos.

En cuanto a la utilidad, los participantes mencionaron
aspectos vinculados a la regulacion y afrontamiento de sus
emociones (459%) y la adaptacion psicolégica del
diagnostico (13,3%).

Surgen dos grandes necesidades y posibles usos para una
herramienta virtual de apoyo psicoldgico para las familias
con EPOF.

Por un lado, aspectos vinculados a la regulacién y el
afrontamiento de las propias emociones. Por otro lado,
recibir apoyo psicologico para aceptar el diagnostico de
una EPOF, lo cual se vincula fuertemente con Ia
adaptacion psicoldgica del diagndstico.

Segun los resultados del presente estudio, contar con un
asistente psicologico virtual es de gran interés para las
personas con EPOF y sus cuidadores.

El desarrollo de herramientas de inteligencia artificial nos
permitiria pensar nuevas formas de acercar a los
profesionales mas especializados a los hogares de las
personas con EPOF y sus familias.
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