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ASISTENTE VIRTUAL EN DIETETICA Y NUTRICION PARA PACIENTES CON
ERRORES CONGENITOS DEL METABOLISMO

Unidad de Diagnostico y Tratamiento de Enfermedades Metabdlicas Congénitas (UDyTEMC).
Hospital Clinico Universitario de Santiago de Compostela.
C.S.U.R. de Enfermedades Metabolicas. MetabERN.

Instituto Sanitario de Santiago de Compostela (IDIS) Madrid. 13 iembre 2024
aaria, noviembpre



Contexto

UDYTEMC

Referente nacional e
internacional en enfermedades

metabdlicas congénitas

Desde su reconocimiento como CSUR en 2015, la
UDyTEMC del Complejo Hospitalario Universitario de
Santiago de Compostela ha brindado atencidn
especializada a pacientes de toda Galicia y el
territorio nacional.

Su inclusion en la red europea MetabERN en 2017 y la
renovacion en 2022 refuerzan su liderazgo.

El equipo multidisciplinar asegura atencion integral
durante todas las etapas de la vida del paciente.



Equipo Multidisciplinar

Dra. M. Luz Couce Dra. Paula Sanchez Dra. Beatriz Martin M2 José Camba Dr. Alvaro Hermida
Jefa de servicio. Neonatdloga Pediatra Dietista Médico internista

Directora de la Unidad
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A

Dr. M.Angel M. Olmos Dr. José A Cocho Dr. Cristébal Colon M2 Eugenia Vazquez Victor Alvarez
Endocrindlogo Jefe seccidn Laboratorio Médico Laboratorio Farmacéutica Farmacéutico



Enfermedades Metabdlicas Congénitas

Definicidon y Prevalencia

Las Enfermedades Metabdlicas
Congeénitas, o Errores Innatos del
Metabolismo (EIM), son un grupo de
enfermedades genéticas raras, con

aproximadamente 800

enfermedades distintas identificadas.

Mecanismo Patoladgico

La mutacion genética altera una
proteina en las vias del metabolismo,
causando un bloqueo que provoca
acumulacién de sustancias toxicas y

deficiencia de otras necesarias.

Tratamientos

El tratamiento dietético-nutricional y
las terapias especificas, hacen que

podamos hablar de “



Contexto

Importancia del Control
Dietético

La adherencia es fundamental para garantizar un
crecimiento y desarrollo adecuados, asegurar la estabilidad

clinica y prevenir posibles descompensaciones.

El abordaje nutricional requiere pautas estratégicas y
educativas que proporcionen las bases para un tratamiento

adecuado a lo largo de la vida del paciente.



Necesidades detectadas:

Calculo nutricional
especializado

Educacion del paciente
y de la familia

RESEARCH Open Access

) ) ) ®
Social and medical needs of rare metabolic ==
patients: results from a MetabERN survey

Sylvia Sestini', Laura PaneghettiZ, Christina Lampe?, Gianni Betti*, Simon Bond?, Cinzia Maria Bellettato® and
Scarpa Maurizio>”

Adaptacion a situaciones
emergentes

Seguimiento dietético cercano

“El 30,5% de los pacientes con EIM refirieron
dificultades para establecer contacto con
equipo metabdlico especializado”



Contexto

Desafios del manejo nutricional integral

Adherencia a la dieta

Modificaciones dietéticas de emergencia

En la mayoria de enfermedades crénicas frecuentemente es

baja, especialmente durante la adolescencia.

Servicios de apoyo

Situaciones imprevisibles que pueden condicionar grave

morbimortalidad.

Rol de las TICS

Instruccién de los pacientes en su tratamiento dietético,
siendo una estrategia costo-efectiva para optimizar el

cumplimiento.

Mantener su autonomia y autogestionar su enfermedad,

especialmente en épocas de transicion.



El Valor de las TIC en la Adherencia

Individualizacion y Supervision

Facilitan la instruccién de los pacientes en su
tratamiento dietético y posibilitan la adecuacién
individualizada a sus condiciones.

Empoderamiento y Autocuidado

La informacién fomenta el cumplimiento de la dieta,
ya gque el paciente comprende mejor su enfermedad y
modifica sus habitos de vida.

Interaccion en Tiempo Real

La telemedicina permite intervenciones dietéticas a
través de la interaccion dietética en tiempo real y
desde la historia electronica.

Estrategia Costo-Efectiva

Es primordial para optimizar el cumplimiento de Ia
dieta, compartiendo decisiones con profesionales.



Objetivos del Proyecto

Objetivo General

Conseguir una adecuada
al tratamiento dietético para
mantener la estabilidad metabdlicay
prevenir la morbilidad en pacientes
con EMC

. Personalizacién del Tratamiento

Individualizar los tratamientos
dietéticos y ajustarlos a las

necesidades de cada paciente

Interaccion Mejorada

Entre el equipo asistencial,

pacientes y cuidadores

Manejo de Situaciones Agudas

Necesidad de ajuste dietético

inmediato

Seguimiento de Pacientes

Especialmente en aquellos con mayor
dificultad de acceso a la asistencia

presencial

Co-responsabilizacion del
Paciente
Alto rendimiento a corto y medio

plazo



Odimet®

Historia y Evolucion

* Lanzamiento en 2008 como herramienta de calculo
dietético para EIM.

* Reconocimiento desde el inicio por su eficacia en la
gestion dietética.

e Reconocimiento de Buenas Practicas Clinicas en
Enfermedades Raras en 2013.

* Se ha ampliado su uso mas alla de los EIM, siendo
util para otras enfermedades crénicas.

Funcionalidades Actuales

Informacién detallada de productos dietéticos.

Facilita interacciones en tiempo real para
modificaciones dietéticas en situaciones urgentes

Creacion de dietas individualizadas y personalizadas

La nueva version de Odimet® lanzada en noviembre de
2022 mejora su accesibilidad y empleo.



Desarrollo

Estadisticas de Usuarios y
Servicios

Usuarios: 25% personal sanitario, 20%
estudiantes universitarios y otros
(alumnos de secundaria, centros
privados, farmacias, consultas privadas,
pacientes y familias).

7600

Usuarios Activos

18688

Productos Totales

107280

Dietas Calculadas

69%

Usuarios Espaioles




[j Crear nueva Dieta

Tipo Nombre Peso (Kg) Edad Talla (cm) NHC

Normal .

Fraccionada
Receta
Ponderada Normal
Ponderada Fraccionada

Tipo: Normal
Saturadas s1% VARIABLES KCAL - Keal/mi (Volumen de Liquido: 0 mi) 0.00
Peso: 36Kg
Edad
Monomsaturadas 20.92% Proteinas 40.32 nmn Kcal/Kg (Peso: 36 Kg) 383
Talla: em
MC: 0.00 Pohinsaturadas 468 Grasas 40.50 nn Proteinas totales/Kg 028
NHC
Notes: Hidratos de Carbono 46.08 B3 Proteinas naturales/Kg 0.00
Valor enecgetco 126.90
Modificar Datos  Afadir Productos Crear PDF  Copiar Dieta
CALCULOS DE LA DIETA
Dieta resultante Valores de los componentes de la dieta resultante
Buscar
PROTEINAS GRASAS HIDRATOS DE CARBONO MINERALES VITAMINAS
NOMBRE = CANTIDAD Proteinas totales 10089 Grasa Total 4509 Hidratos de carbono 11.52¢9 Sodic 11088 mg Vitamina A 151.20 meg
Proteinas naturales Saturadas 0729 Azicares totales 115g Potasio 176.40 mg Vitamina 81 026 mg
MSUD ANAMIX JUNIOR g
Nitrégeno total 1679 cl40 Sacarosa Calcio 388.08 mg Vitamina 82 026 mg

Mostrando registros del 1 al 1 de un total de 1 regisiros

Valina 0.00mg c16:0 Glucosa Fosforo 25488 mg Vitamina 83 0.72mg




CONTENIDO

MSUD ANAMIX JUNIOR (72 g) SCHAR PAN CARRE (PAN MOLDE) (25 g) MANZANA (100 g} MSUD LOPHLEX POLVO (56 g} PROZERO (SUSTITUTD LACTEQ) (400 g) ACEITE DE OLIVA {20 g)
PUERRO (25 g) MSUD LOPHLEX POLVO (56 g) ‘QUESO VEGANO VIOLIFE MOZZARELLA FLAVOR LOPROFIN PASTA ITALIANA (50 g} DUOCAL (80 g} MSUD ANAMIX JUNIOR {90 g)
SLICES (20 g)
ALPRO BEBIDA DE ARROZ (400 g)
CEBOLLA (25 g) LOPROFIN PASTA ITALIANA (120 g} PROZERQ (SUSTITUTO LACTEO] {500 g)
FRESA (50 g) FIMIENTOS VERDES (20 g) TOMATE EN CONSERVA FRITO (30 g}
LCULOS DE LA DIETA
ACEITE DE OLIVA {10 g) CALABAZA (20 g)
CULOS DE LA DIETA | vAmAME Kl % VARABE VAR DISTROUCGNDEGRASAS %
Proteinas 263.32 15.19 Kcal/ml (Vol. Liquido: 0 mi) 0 Saturadas 10
_ Grasas 627.57 36.2 Kcal/Kg (Peso: 27 Kg) 64.2 Monoinsaturadas 18.24
Proteinas 2432 | 1634 Keal/mi (Vol. Liquido: 0 mi) 0 Saturadas 1012 Hidratos de carbono 1861 oteinas totales/Kg 20 Poliinsaturadas 381
Grasas 41004 | 2608 Keal/Kg (Peso: 28 Kg) 556 Monoinsaturadas 172 Valor Energético 1733353 oteinas naturales/kg o2
Hidratos de carbono _ 00 e, 56.69 Proteinas totales/Kg 227 Poliinsaturadas 282
COMPONENTES
Valor Energético 1556.74 Proteinas naturales/Kg 012 COMPONENTES
COMPONENTES
Proteinas totales 65.83g Grasa Total 69.73 g Hidratos de carbono  210.66 g | Sodic 4983 mg Vitamina A 949.2 meg
Proteinas naturales 0659 Saturadas 19.27g9 Azicares totales 4959 Patasia 661.98 mg Vitamina BL 151 mg
Nitrégena total an C14:0 o Sacaross 0 Calcia 21804 Vitamina B2 167
Proteinas totales 63589 | Grasa Total 46.66g | | Hidratos de carbono 220.62g | Sedio 75301mg | ViaminaA | 982.95 meg ° “ g 9 ™ e ™
WValina C16:0 282g Glucasa o0g Fasfore 1214.7 mg Vitamina B3 16.02 mg
Proteinas naturales 3449 Saturadas 1759 Aziicares totales 36829 | Potasio 106188 mg | | Vitamina B1 148mg
Leucina 1385 mg c1e0 06lg Fructosa 0g | Magnesio 32862mg | |VitaminaB6 | L8lmg
Nitrégeno total 389 €140 0g Sacarosa 2699 |Calcio 156841mg | |VitaminaB2 | 165mg
Valina c160 118g | |Glucosa a45g | Féstora 116786 mg |  VitaminaB3 | 1667 mg salecing fonainssturadas | 18.13¢9 | |lactasa Og | Mo I m | |heide Hileo 39564 meg
i frepr | 020 P— PYYPR " Tasamy | |veemimes | 1samg Fenilalanina 3699.95mg | C1&1 027g Galactosa Fliar Qmeg Vitamina BL2 | 4.77 meg
soleucing Menoinsaturadas 20279 \artesa 0g Hiermo 2061 mg “Acido félica 40319 meg Triptéfano 1423.9mg C1e1 21939 Maitosa 4089 Cabre l62mg Vitamina C 11116 mg
Fenilalanina 343135 mg | | €16 013y | | Galactosa 0g | Ao omeg Vitamina 812 | 5.08 meg 4967.75mg | | Pollinsaturades | 7339 | | Amidsn 43.7¢ | Selenio BL76meg | |VitaminaD | 37.92 meg
Triptdtano 134505 mg | | € 181 7169 | | Mamosa 0g | cobre 169mg | |vitaminaC | 162.66mg 465985 mg | Cle2 49 Fom 11099 |Mengeneso | 196mg | | Vitamina E 16.81 mg
Lsina 467031 mg | | Poliinsaturadas | 4.87¢ | | Amidén 104.95g | Selenio 77.0amcg | |vitaminaD | 3114 meg 40mg | fC13 ooy Yoda #214meg | |ViminaK | 74.42 mog
Arginina samngmg | | C182 11g Fibra 1651g | Manganeso | 227mg | | Viaminat | 1472mg M47.85mg | | Ca20 og Zaz 1255 mg
Histidina 23637mg | €183 olag Yodo 21824 meg | | Vitamina K 8273 meg 450R8mg | MCT 6659
Metionina 13297mg | | C€>20 og Zine 1197 mg SG2kd4mg | DHA 03g
Treanina 41B689 mg | | MCT 039g EPA 09
Tirosina 522466 mg | | DHA 03g Calpxtarcl Omg
EPA 0g
Calesteral 192 mg




Evaluacion

Puntos clave en el alcance de objetivos

- s . Barreras afrontadas
Factores Criticos de Exito

Disefio centrado en el paciente, certificado de Buenas
Practicas Clinicas en Enfermedades Raras.

Competencia y especializacién del equipo
multidisciplinario: médicos, dietistas, enfermeras.

Metodologia validada por la Asociacién Espafiola de
Errores Congénitos del Metabolismo.

Versatilidad y reconocimiento en guias nutricionales
profesionales.

Necesidad de mantener la privacidad y seguridad de
los datos de los pacientes.

Acceso a internet y alfabetizacion digital de pacientes
y familias.

Adaptacion a la tecnologia por parte de los pacientes
y cuidadores.

Dificultades en la integracién de nuevos sistemas con
los existentes.



Impacto de la Pandemia de COVID-19 en pacientes con EIM

. * Las visitas de seguimiento se redujeron en un 41% para pacientes con EIM.
Efectos negativos de la

pandemia * Eltemor a crisis metabdlicas afectd psicoldgicamente a pacientes y cuidadores.

* Tecnologias a distancia cubrieron el 86% de la demanda médica.

soluciones implementadas Telemedicina facilité la adherencia a pautas dietéticas.

« Herramientas de monitorizacion mantuvieron la accesibilidad a servicios médicos.



120 78-100%

Resultados

Evaluacmn del Proyecto Pacientes evaluados Uso de Odimet®

.nutrients b 213.4 482.3
Odimet®: A Pioneering Tele-Health Tool to Empower Dietary l.l mo I / I. l.l mo I / I.

Treatment and the Acute Management of Inborn Errors of
Metabolism—An Assessment of Its Effectiveness during the
COVID Pandemic

Paula Sénchez-Pintos "#*4:5#(, Maria José Camba-Garea 1"%%%*, Beatriz Martin Lépez-Pardo 14~
and Maria L. Couce 23450

Niveles de fenilalanina en
Niveles de phe en pediatricos adultos




Conclusiones del Proyecto Odimet®

* Herramienta sencilla, potente, especifica y dinamica para el calculo
dietético de los EIM
* Permite mejorar la al tratamiento y el seguimiento dietético a
distancia en tiempo real.
* Se confirma su utilidad como herramienta complementaria de
telemedicina para:
e Mantener la continuidad asistencial y la estabilidad metabdlica
e Individualizacion de las dietas

e Intervenciones terapéuticas urgentes




Lineas Estratégicas

Prioridades establecidas en el Sistema Nacional de Salud (SNS),

La Conselleria de Sanidad y el Servicio Galego de Saude.

Avanzar hacia una atencion vertebrada centrada en el

paciente, proactiva, predictiva y personalizada.

Las unidades especializadas de referencia, como las CSUR,
garantizaran el acceso a una atencion de alta calidad y nivel
de especializacion, dotandose de tecnologia de vanguardiay

un conjunto de profesionales expertos que permitan dar una

respuesta eficiente y efectiva a los casos complejos.

Estrategia gallega de salud

Construyendo nuestra salud 2 O ; 0



Desarrollo futuro de Odimete

Integracion PHR y HCE

Integracion con la carpeta
personal del paciente (PHR) y la
historia clinica electrénica
facilitaria:

+  Acceso a la informacidn
nutricional en tiempo
real

«  Supervision mas
eficiente por interaccion
directa con equipo
asistencial

Desarrollo de App Movil

Evolucién a una aplicacidn
movil permitiria:

e Acceso mas facil a
través de una interfaz
mejorada

e Acceso arecursos
educativos y de
soporte

e Interaccién en
tiempo real entre
pacientesy
profesionales de la
salud

Expansion Base de Datos

Incorporacion progresiva de

nuevos productos dietéticos

especificos no disponibles en
Espafia.

Sl e Inteligencia Artificial

Sistema de analisis de datos
gue integre mediciones del
aporte de nutrientes
especificos con sus
biomarcadores segun la
patologia

IA aplicada para mejorar las
estrategias en la atencion
asistencial



URL del proyecto: https://www.odimet.es/public/Inicio

Referencias y Documentacion

. Certificado de Buenas Practicas Clinicas en Enfermedades Raras.

o *  Certificado de puesta en produccién de la nueva versién de Odimet®.
"\/‘— *  Sanchez-Pintos P, Camba-Garea MJ, Lépez-Pardo BM, Couce ML. Odimet®: A

Pioneering Tele-Health Tool to Empower Dietary Treatment and the Acute

Management of Inborn Errors of Metabolism-An Assessment of Its
Effectiveness during the COVID Pandemic. Nutrients. 2024 Jan 31;16(3):423.
doi: 10.3390/nu16030423. PMID: 38337708; PMCID: PMC10856987.
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