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Dia a dia con los pauentes

Julia Cutillas Ureba / Mercedes Serrano

Equipo Guia Metabdlica

Direccidon de Innovacion del Hospital Sant Joan de Déu
Jornada TECNO- Madrid, 6 de junio de 2013
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Los Errores Congénitos del Metabolismo

= Extraordinariamente heterogéneo
= Mas de 600 enfermedades

Disefiado por Donald E. Nicholson, The University of Leeds, Inglaterra.
http://www.iubmb-nicholson.org/gif/InbornErrors.html

H20*
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Los antecedentes

/

-

\ 7 2 iInformacion
€) Asequible?

Informacion en

=~ ECM
Informacion para -
la salud
\% k.) C = Facilitar el acceso a la informacion
- Cantidad

- Calidad (lenguaje sencillo)
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Los antecedentes

H20*

Falta de informacion
El modelo clasico de
medicina no resuelve
todas las necesidades

-

guia

m3tabdlica
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Los antecedentes

= E| efecto domind

4

Proveer servicios
dando respuesta a
necesidades del
paciente en su dia a
dia
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Los antecedentes

1. Falta de informacion
2. El modelo clasico de
medicina no resuelve
todas las necesidades
3. Intervenciones basadas
en Web: empowerment
de pacientes crénicos +
4. Grupos de soporte
online: Disminucioén de la

Las redes son casi la Unica manera de

soledad

socializar en enfermedades raras,

particularmente en ultra-raras @armayones

ant JGan de Diw O
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Los antecedentes

1. Falta de informacion
2. El modelo clasico de
medicina no resuelve
todas las necesidades
3. Intervenciones basadas
en Web: empowerment
de pacientes crénicos +
4. Grupos de soporte

online: Disminucion de la
soledad

5. Pacientes con
Enfermedades Raras:
modelos e-pacientes
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Los antecedentes

1. Falta de informacion

2. El modelo clasico de
medicina no resuelve
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas
en Web: empowerment )
de pacientes crénicos +

4. Grupos de soporte

online: Disminucion de la
soledad

5. Pacientes con
Enfermedades Raras:
modelos e-pacientes
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Los antecedentes

1. Falta de informacion

2. Elmodelo clasico de
medicina no resuelve
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas
en Web: empowerment
de pacientes cronicos

4. Grupos de soporte

+

online: Disminucion de la
soledad

5. Pacientes con
Enfermedades Raras:
modelos e-pacientes

ey B

- Hospital
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El Hospital
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Los antecedentes

1. Falta de informacion

2. Elmodelo clasico de
medicina no resuelve
todo: necesidades no
resueltas

3. Intervenciones basadas

en Web: empowerment

de pacientes cronicos
4. Grupos de soporte

online: Disminucion de la
soledad

5. Pacientes con
Enfermedades Raras:
modelos e-pacientes

+

e ¥ile
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GM Team

guia

== Mitabdlica

ey B

- Hospital
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Guia Metabodlica

e Vife)
m3itabdlica

M CONSEJOS

{ ENCUENTRA TU ECM

En Gia Metabdlica contamos con
infarmacidn de 60 de los Errares
Caongénitos del Metabolizmo
descritos, v vamos ampliando,
iConsulta la lista y encuentra
el que te interesal

HSID Matalia Egea en Defectos de la
[-ouidacidn

LAURS v MARCOS en Defectos de la
B-oxidaricn

LAURS v MARCOS en Defectos de la
E-oxidaricn

HSID Dra, M Serrano en Aciduria
alutrica tino 1

HSID Dra, M Serrano en Aciduria
alutrica tino 1

Actualmente hay 1 usuario v 0
invitados en linea.

Usuarios en linea

- jeutilas

/ Glosario

linfadenopatias

Trastornos inespecificos de los
ganglios linfaticos con aumento de
tamafio de los mismnos. ..

L NJ ___\J |

Traducir: Seleccioneu lidioma . ¥

CUINETA APRENDER JUGANDO INFORMACI

I NUESTRAS RECETAS

A partic de las experiencias de
padres v profesionales

incluimos Recomendaciones
Utiles que pueden ayudar en el
dia a dia de las familiaz, en la
escuela, en los deportes o enla
alimerttacion.

Guia Metabdlica amplia las
Gangliosidosis GM2 con la
enfermedad de Sandhoff

22/03/2013

Guia Metabdlica incorpora la enfermedad de
Sandhoff a la informacicn sobre las Gangliosidosis
GM2 del portal, que hasta ahora incluia la

enfermedad de Tay Sachs.

2 Actualidad médica  enfermedad de Sandhoff  enfermedad de Tay Sachs
gangliosidosis  GMz  [Aeklialidad

!

El nispero, una fruta de primavera de
origen oriental

15/05/2013

La primavera s una epoca en la que nimerosas
frutas legan a nuestros mercados, v entre ellas se
encuentra el nispero, con su forma ovoide ¥y su
piel ¥ pulpa de colar naranja.

0 actuslidad médica  slimento del mes  fruta  nispero Actualidad

TV Congreso Internacional de
Glucogenosis

03/058/2013

La &sodacidn Espafiola de Enfermos de
Glucogenosi - AEEG, organiza el Iv Congreso
Internacional de g del 3 al 9 de junio
£ LN AUEvD entor tario e investigacidn
en la Universidad Autdnorna de Barcelona,

Sant JGap de Diw

HOSFITAL MATERNOINFANTIL - UNIVERSITAT DE BARCELONA

¢QUIENES SOMOS?

Q INICIO DE SESION

Usuario:
Contrasefia:

INICIAR SESION

nue 3

Sigu

H0Le

Recibe nuestro boletin de noticias

E-mail: *

(%) Suscribirse

() Darse de baja

Boletines anteriares

o e
Pttt
e e

e ¥ile
m3tabdlica
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Poblacion objetivo

= Pacientes, familias de pacientes, asociaciones, profesionales del
ambito de la salud, otras personas en contacto con pacientes
(maestros, amigos...)

= Considerando el castellano y la
incidencia de los ECM
= Poblacion objetivo: 62.000 personas

20 T 5ot 35a. e Die &
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Mediadores

E-PATIENTS E-CAREGIVERS

Hospital

4
»

20" Sant JTaR de D

y "

X
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El éxito es de los e-caregivers

1. Personas sanas de edad
joven/media

Perfil de usuario 2. Relacidn afectiva muy
potente

3. La “experiencia” del niho
enfermo: antinatura

-

Gran participacion, implicacion, adhesion...

ant JGan de Diw O



Evolucion del paciente en |la Sociedad
de la Informacion

m3tabdlica

Utilidad

Necesito Necesito contactar
informacion con otros pacientes y
validaday de poder compartir lo

calidad que aprendo sobre la
enfermedad

20 T 5ot 35a. e Die &



Contenidos

v Informacion cientifica sobre 60

ECM
v" 101consejos para la vida diaria

v' 251 recetas especificas para dietas
y 250menus completos

v’ Casi 1.000 articulos con contenidos
cientificos y avances médicos

v Georecursos
v

v

Boletin mensual
3 espacios en Redes Sociales

mitqbéligcug

m3tabdlica Sank JGan de Do @
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Contenidos
Lﬂo}

La pequena
.

o Shcqlamd Odisea e e

ko recomendado B | Stabdlica
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Espacio de comentarios

Preguntas sobre
aspectos médicos
y nutricionales

Compartir .« o .
g Supervision del Equipo

experiencias con
Guia Metabdlica

pacientes/familias

20 T 5ot 35a. e Die &



El equipo

Nutricionista
Especialista en bioquimica clinica

Neuropediatra

Representante de las organizaciones de pacientes
Periodista especializada en social media e Internet,

Técnico medios audiovisuales y comunicacion on-line

N o & WD

Responsable de Area tecnoldgica

20 T 5ot 35a. e Die &
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Dinamica de trabajo e

El equipo de Guia Metabolica realiza una reunion
presencial al mes y realiza una coordinacion
continuada de portal mediante email y teléfono.

Actualizacion de contenidos de forma semanal.

Informacién y

Recursos Monogréaficos sobre alimentos 4-5 anuales.

Incorporacion de nuevas enfermedades 4-5 anuales.
Actualizacion de jornadas eventos segun calendario.
Incorporacion de resumenes de eventos en los dias siguientes.
Envio de boletin para suscritos de forma mensual.

N N N N N RN

Incorporacién de material aprender jugando 1-2 anuales.

SSUUIEUEEN . Gestion consensuada de comentarios por parte de todo el

equipo, asignado responsable.

v' Tiempo de respuesta: 3-4 dias a lo largo del afio.

20 T 5ot 35a. e Die &
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Tematica de los comentarios
[

O, s lhs

\VZ
25% Sobre la propia enfermedad 17% Solicitudes de contacto con otras
(proceso dx, seguimiento bq, familias

investigacion...)
16% Gratitud, expresiéon de soledad, de

10% Sobre situaciones especiales o angustia...

enfermedades asociadas
13% Contar experiencias personales,

trucos, recomendaciones, reflexiones...
14% Dudas sobre nutricion/dietas

especiales e - :
P 6% Temas practicos: viajes, tiendas, ...

20 T 5ot 35a. e Die &



Resultados: Impactos psicologicos

A partir de los contenidos de Guia Metabdlica he...

Descubierto NUEVA INTOIMMACION ... .ot ee e eee e eee e e e eeeeeeaaeeneens 95.5%

Encontrado a personas en situacion similar y me siento acompafado...78.4%

He visto que al fin y al cabo, nolo llevotan mal........ccccvveeenerienennen. 70.0%

d Sensacién de soledad
T Autoconfianza
JAutocritica

T Empowerment

20 T 5ot 35a. e Die &



Resultados: I
Uso de e-Salud y competencias

A partir de conocer y participar en Guia Metabdlica me siento...

Mas seguro y capaz para explicar mis dudas (81,42%) y necesidades (77,14%)

Mas seguro y capaz para realizar consultas a mi médico de referencia
(74,29%).

No creo que mi relacion con mi médico haya empeorado o mejorado, pero si
me siento mas capaz de tomar decisiones conjuntas con el profesional
sanitario (68,57%).

20 T 5ot 35a. e Die &
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Resultados 2012 m3tabdlica

/\/ Usuarios registrados: 102,1%1" A
v’ Usuarios Unicos: 207,5%1"
v’ Visitas: 202,4%4

\\/ Paginas vistas: 137,6% 1t

J

Guia
metabdlica Ag Set Oct Nov Dic
Usuarios
registrados 864| 925| 996 1.067| 1.162| 1.197| 1.245| 1.325| 1.410| 1.536| 1.673| 1.746 1.746
Usuarios
unicos 16.342| 21.090| 31.087| 33.424| 44.862| 34.727| 27.324| 34.864| 46.315| 63.944| 60.977 32082 447.038
Visitas

19.550| 25.053| 36.115| 38.752| 52.249| 40.380| 31.977| 40.342| 53.933| 74.845| 72.033 37.614 522.843
Paginas
vistes 48.021| 57.095| 78.897| 82.551|106.475| 87.025| 68.663| 79.175|108.904|155.373| 136.360 75.273 1.083.812
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Resultados 2012

Ubicacio

01/01/2012-31/12/2012 ~

Segments avancats Personalitza  Correu electronic  Exporta ~  Afegeix altauler  Drecera Wisites

e percentatge de visites: 100,00% 522.843

o - S % del total: 100,00% (522.543)
Grafic de visites per ubicacié = Explorador

Usdellloc  Comerg electranic

Visites » Paginesivisita

2,07

Mitiana del oz web: 2,07 (0,00%)

Durada mitjana de |12 visita

00:01:54

Mitjana del lloc wekb: 00:04:54 (0, 00%:)

1 - 122371

b ¥
‘isites Paginesivisita Durada mitjana de la visita % de visites noves Percentatge de rebots
522.843 2,07 00:01:54 82,40% 63,66%

e del total: 100,00% (522.843) itjiana del lloc web: 2,07 (0,00%) Mitjsna del loc weky: 00:01:54 (0,00%) Mitjzna del loc wek: §2,40% (0,00%) Mitjzna del loc web: 63,66% (0,00%)
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Beneficios para el e-paciente

1. Soledad y autocritica 2 salud emocional.

2. Soluciones en webs a necesidades que el sistema sanitario no

resuelve.

3. Complementos a |la medicina mas “tradicional”, que

contribuyen a su percepcion de bienestar, su calidad de vida

4. Consultas de mayor rendimiento con su médico = Pacientes

expertos.

Prescripciones/recomendaciones, como médicos...

awt JZan de Diw @
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Conclusion

= Websites especificos sobre ECM,
especialmente con una estructura 2.0, se
podrian considerar como complementos a

III

la medicina mas “tradiciona

= Pensamos que la contribucion de

Guiametabolica.org tiene que ver con la

percepcion de bienestar de los pacientes,

no interfiriendo con la medicina

III

“tradiciona
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Julia Cutillas Ureba y Mercedes Serrano
Equipo Guia Metabdlica

Direccion de Innovacion del Hospital Sant Joan de Déu
Jornada TECNO — Madrid, 6 de junio de 2013



