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Los Errores Congénitos del Metabolismo

Extraordinariamente heterogéneo

Más de 600 enfermedades 

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



Los antecedentes

1. Falta de información



Los antecedentes

Información para 
la salud

¿Información 
Asequible?

Información en 
ECM

Facilitar el acceso a la información

‐ Cantidad

‐ Calidad (lenguaje sencillo) 



Los antecedentes

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no resuelve 
todas las necesidades



Los antecedentes

El efecto dominó

Necesidades del 
paciente

Estado de 
salud real y 
percibido

Influye en 
la enfermedad

Proveer servicios 
dando respuesta a 
necesidades del 

paciente en su día a 
día



Los antecedentes

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no resuelve 
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas 
en Web: empowerment 
de pacientes crónicos 

4. Grupos de soporte 
online: Disminución de la 
soledad Las redes son casi la única manera de 

socializar en enfermedades raras, 

particularmente en ultra‐raras @armayones



Los antecedentes

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no resuelve 
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas 
en Web: empowerment
de pacientes crónicos 

4. Grupos de soporte 
online: Disminución de la 
soledad

5. Pacientes con 
Enfermedades Raras: 
modelos e‐pacientes



Los antecedentes

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no resuelve 
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas 
en Web: empowerment
de pacientes crónicos 

4. Grupos de soporte 
online: Disminución de la 
soledad

5. Pacientes con 
Enfermedades Raras: 
modelos e‐pacientes

GM Team



Los antecedentes

Hospital

GM Team

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no resuelve 
todas las necesidades

3. Intervenciones basadas 
en Web: empowerment
de pacientes crónicos 

4. Grupos de soporte 
online: Disminución de la 
soledad

5. Pacientes con 
Enfermedades Raras: 
modelos e‐pacientes



El Hospital



Los antecedentes

1. Falta de información
2. El modelo clásico de 

medicina no  resuelve 
todo: necesidades no 
resueltas

3. Intervenciones basadas 
en Web: empowerment 
de pacientes crónicos 

4. Grupos de soporte 
online: Disminución de la 
soledad

5. Pacientes con 
Enfermedades Raras: 
modelos e‐pacientes

Hospital

GM Team



Guía Metabólica



Población objetivo

Pacientes, familias de pacientes, asociaciones, profesionales del 

ámbito de la salud, otras personas en contacto con pacientes 

(maestros, amigos…)

Considerando el castellano y la 

incidencia de los ECM

Población objetivo: 62.000 personas
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El éxito es de los e‐caregivers 

1. Personas sanas de edad 
joven/media

Perfil de usuario 2. Relación afectiva muy 
potente

3. La “experiencia” del niño 
enfermo: antinatura

Gran participación, implicación, adhesión…



Evolución del paciente en la Sociedad 
de la Información

Utilidad

Tiempo

Necesito contactar 
con otros pacientes y 
poder compartir lo 

que aprendo sobre la 
enfermedad

2ª Fase2ª Fase

Necesito 
información 
validada y de 

calidad

1ª Fase1ª Fase

2ª Fase2ª Fase

1ª Fase1ª Fase



Información científica sobre 60 
ECM 

101consejos para la vida diaria

251 recetas específicas para dietas 
y 250menús completos

Casi 1.000 artículos con contenidos      
científicos y avances médicos 

Georecursos

Boletín mensual

3 espacios en Redes Sociales

Contenidos



Contenidos



Espacio de comentarios

Compartir 

experiencias con 

pacientes/familias

Preguntas sobre

aspectos médicos 

y nutricionales

Supervisión del Equipo  

Guía Metabólica



El equipo

1. Nutricionista

2. Especialista en bioquímica clínica

3. Neuropediatra

4. Representante de las organizaciones de pacientes

5. Periodista especializada en social media e Internet, 

6. Técnico medios audiovisuales y comunicación on‐line

7. Responsable de Área tecnológica 



Dinámica de trabajo

Actualización de contenidos de forma semanal.

Monográficos sobre alimentos 4-5 anuales.

Incorporación de nuevas enfermedades 4-5 anuales.

Actualización de jornadas eventos según calendario.

Incorporación de resúmenes de eventos en los días siguientes.

Envío de boletín para suscritos de forma mensual.

Incorporación de material aprender jugando 1-2 anuales.

El equipo de Guía Metabólica realiza una reunión 
presencial al mes y realiza una coordinación 
continuada de portal mediante email y teléfono.

Información y 
Recursos
Información y 
Recursos

Gestión consensuada de comentarios por parte de todo el 

equipo, asignado responsable.

Tiempo de respuesta: 3-4 días a lo largo del año.

ComentariosComentarios



Temática de los comentarios

25% Sobre la propia enfermedad 

(proceso dx, seguimiento bq, 

investigación…)

10% Sobre situaciones especiales o 
enfermedades asociadas

14% Dudas sobre nutrición/dietas 
especiales

17% Solicitudes de contacto con otras 
familias

16% Gratitud, expresión de soledad, de 
angustia…

13% Contar experiencias personales, 
trucos, recomendaciones, reflexiones…

6% Temas prácticos: viajes, tiendas, …

51%49%



Resultados: Impactos psicológicos

A partir de los contenidos de Guía Metabólica he…

Descubierto nueva información………………………………………………………..….95.5%

Encontrado a personas en situación similar y me siento acompañado…78.4%

He visto que al fin y al cabo, no lo llevo tan mal………………………………….70.0%

↓ Sensación de soledad

↑ Autoconfianza
↓Autocrítica

⇑ Empowerment



Resultados: 
Uso de e‐Salud y competencias

A partir de conocer y participar en Guía Metabólica me siento…

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

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

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



Resultados 2012

Usuarios registrados: 102,1%
Usuarios únicos: 207,5%
Visitas: 202,4%
Páginas vistas: 137,6% 

Guía 
metabólica Ene Feb Mar Ab May Jun Jul Ag Set Oct Nov Dic TOTAL
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 
únicos 16.342 21.090 31.087 33.424 44.862 34.727 27.324 34.864 46.315 63.944 60.977 32.082 447.038

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

Páginas 
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



Resultados 2012



Beneficios para el e‐paciente 

1. Soledad y autocrítica salud emocional.

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

resuelve.

3. Complementos a la medicina más “tradicional”, que 

contribuyen a su percepción de bienestar, su calidad de vida

4. Consultas de mayor rendimiento con su médico  Pacientes 

expertos.

Prescripciones/recomendaciones, como médicos…



Conclusión

Websites específicos sobre ECM, 

especialmente con una estructura 2.0, se 

podrían considerar como complementos a 

la medicina más “tradicional”.

Pensamos que la contribución de 

Guiametabolica.org tiene que ver con la 

percepción de bienestar de los pacientes, 

no interfiriendo con la medicina 

“tradicional”.
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