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ANEXO |

FICHA DE RECOGIDA DE
BUENAS PRACTICAS EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

1. ESTRATEGIA A LA QUE SE PRESENTA:

ESTRATEGIA EN CANCER

2. TiTULO Y NOMBRE DEL PROYECTO PRESENTADO A BBPP:

FORO DE PACIENTES CON CANCER
www.onconocimiento.net/foro/index.php.

3. DATOS DE LA ENTIDAD RESPONSABLE

e Nombre de la entidad y de |a persona de contacto: Secretaria General de Calidad, Innovacién y
Salud Publica. Consejerfa de Igualdad. Salud y Politicas Sociales. Isabel Escalona Labella.

e Domicilio social (incluido Cédigo Postal.): Avda. de la Innovacion, s/n. Edificio Arena, 1, 41020,
Sevilla

e CCAA: Andalucia

e Datos de contacto de la persona responsable del proyecto™:
Isabel Escalona Labella. Jefa del Servicio de Participacion Social
Teléfono contacto: 955006555
e-mail: isabelm.escalona@juntadeandalucia.es

4. LINEA DE ACTUACION

Promocidn y proteccion de la salud

AREA ESTRATEGICA
(Iinea de actuacién)® Calidad de vida

5. AMBITO DE INTERVENCION

Estatal

[

<

Comunidad Autdnoma, provincia, municipio

Area de Salud (sector, distrito, comarca, departamento...)

N

Zona basica

<

Otro (especificar): Al ser su acceso a través de un enlace Web, la ciudadania puede acceder
fuera de esta demarcacion geografica.

* Aquella persona de contacto que hara de interlocutora con el MSSSI y proporcionard mas informacion técnica acerca de la
intervencion/experiencia en caso de ser necesario.

* Se refiere a las lineas de actuacion de la Estrategia a la que se presenta esta experiencia como candidata a Buena Practica:
Dichas lineas son las que figuran en el criterio de PERTINENCIA dentro de la herramienta de Autoevaluacién (Anexo 1)
utilizado. La(s) linea(s) que se cumplimente(n) en esta ficha —como maximo 3- debe(n) coincidir con las que Vds. haya
sefialado en la herramienta de Autoevaluacion o en caso de haber sefialado mas de tres en la herramienta, aqui sélo podra
incluir como maximo 3.



6. PERIODO DE DESARROLLO

° Fecha de inicio: afio 2010
° Actualmente en activo: si

e Fecha de finalizacidn:

7. BREVE DESCRIPCION

Dentro de los objetivos del Il Plan Integral de Oncologia (PIOA), se contempla la mejora de la
informacion sobre el cancer entre la poblacién general, especialmente acerca de los factores de riesgo

con los que se asocia y sobre las medidas de prevencion.

Por ello, el Servicio de Participacidén Social de la Secretaria General de Calidad, Innovacién y Salud
Plblica de la Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales de la Junta de Andalucia, junto al Plan
Integral de Oncologia de Andalucia, ponen en marcha el Foro virtual de Pacientes con Cédncer como una
herramienta de informacidn contrastada y supervisada, avalada por la Sociedad Andaluza de
Cancerologia que pone en contacto a pacientes y profesionales alrededor de los temas que les
preocupan: tratamientos y sus efectos adversos, recursos sanitarios y sociosanitarios, recursos de ayuda
mutua, procesos diagndsticos, estilos de vida o cualquier otro tema que pueda ser de interés a

pacientes y profesionales.

Este foro de participacién permite tanto a personas afectadas como a sus familiares y personas
cuidadoras resolver las dudas que les surjan en torno a su enfermedad, sintomas, temores. Ademas, se
puede expresar la opinién sobre aspectos de su interés, hacer consultas especificas e intercambiar
experiencias e informacién con las personas que vivan & hayan vivido la misma experiencia. Estd
concebido para que participen todas aquellas personas que deseen compartir sus vivencias personales

con la enfermedad como una forma de ayuda y motivacidn para otras personas.

Dentro de la estructura de este foro se distingue, por un parte, una informacién estatica, donde la
ciudadania podrd obtener informacién sobre temas generales como los derechos y garantias, la
promocidn de la salud y la prevencidn del cdncer, la ayuda mutua y enlaces de interés, y otra parte, mas
dindmica, donde la ciudadania puede opinar y expresar libremente sus dudas y consultas y que contiene

informacidn sobre la quimioterapia, la radioterapia, los tipos de cdncer mas frecuentes.

El foro de pacientes incorpora también la posibilidad de compartir la informacién del mismo a través de
redes sociales, con la inclusion de marcadores sociales en cada una de las pdginas de

www.onconocimiento.net/foro/index.php.
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Uno de los principales valores de esta plataforma es su accesibilidad, cualquier persona en cualquier

momento y hora puede acceder a la misma reduciéndose asi desventaja por situacién geogrific B
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accesibilidad a los servicios y a la informacion.

O Poblacién diana
La difusion del Foro de Pacientes con Cancer se ha realizado en el ambito de la comunidad auténoma
andaluza con una poblacién censada de 8.440.300'. Dirigido a:

- Personas afectadas de cancer y sus cuidadores

- Miembros del movimiento asociativo de ayuda mutua y familiares.

- Miembros de asociaciones de Voluntariado.

- Profesionales

- Poblacién general

O Objetivos:

General:

Crear un espacio compartido en red entre pacientes, familiares, cuidadores, ciudadanos y profesionales
que ayude a mejorar la informacién con respecto al cancer, orientado a favorecer la toma de decisiones,

a mejorar la calidad de vida y a encontrar apoyo psicosocial en el proceso.
Especificos:

e Proporcionar informacidn rigurosa, veraz y en lenguaje sencillo sobre los aspectos mas importantes

relacionados con la prevencion, diagndstico y tratamiento del céancer.

e Favorecer la participacién de la ciudadania y del movimiento asociativo relacionado con el cdncer y
tener asi un termdémetro que monitorice las principales necesidades y preocupaciones de pacientes

y familiares.

e [ntercambiar experiencias e informacidn con todas aquellas personas o asociaciones que tengan
intereses comunes alrededor de una enfermedad como el cancer que produce un gran impacto,

no solo fisico sino también psicoldgico y social.

e Resolver, a través de un contacto directo con los profesionales sanitarios que gestionan el foro, las
dudas que, a lo largo del proceso, puedan surgir en torno a la enfermedad, propiciando la toma de

decisiones informada y compartida.

e Informar sobre noticias de interés desde el punto de vista cientifico o social.



O Metodologia.

Formato:

Se puede acceder directamente al Foro a través del enlace http:

www.onconocimiento.net/foro/index.php

Dentro de la estructura del Foro se distingue una primera parte no clinica, donde los usuarios pueden
obtener informacidn sobre derechos y garantias de los ciudadanos, promocidn de la salud y prevencion

del cdncer. Ayuda mutua y salud, Enlaces de interés y Noticias.

La segunda parte de este Foro, mas dindmica, ademds de informacién estructurada, permite a los
usuarios opinar y expresar libremente sus dudas y consultas. Contiene informacion sobre tratamientos y

tipos de cancer mas frecuentes.

Este instrumento de participacion, permite introducir una actividad dindmica en la que las respuestas
son tuteladas por profesionales conocedores del tema & por las propias personas gque estan pasando 6
hayan pasado por la misma vivencia. Por tanto, este foro puede ayudar a los afectados, familiares y
cuidadores. La informacién contenida en el Foro es abierta y esta disponible en un dmbito nacional e

internacional.

Para poder enviar mensajes al Foro es necesario en primer lugar estar registrado. Para registrarse se
debe rellenar un formulario, en el que hay que introducir un nombre de usuario y una contrasefia.
Ademas, es necesario facilitar una cuenta de correo para poder recibir mensajes desde el Foro. Esta

direccion de correo solo se mostrara al resto de participantes si lo autoriza el propio usuario.

Detrds de este Foro existe un grupo interdisciplinar de profesionales pertenecientes a la direccién del
PIOA, el Servicio de Participacion Social de la Secretaria General de Calidad, Innovacidn y Salud Publica
de la Consejeria de Igualdad, Salud y Politicas Sociales, el Hospital Virgen de las Nieves y el Distrito

Sanitario Granada-Metropolitano de Granada y la Sociedad Andaluza de Cancerologia, como asociacion

cientifica compuesta por profesionales dedicados en sus diferentes aspectos a la asistencia del paciente
oncolégico. Son cuatro los profesionales encargados de resolver las cuestiones planteadas a través de
este Foro. Pertenecen al 4rea de la enfermeria, medicina de familia y oncologia y son designados por el
PIOA en colaboracion con la Sociedad Andaluza de Cancerologia quienes actlan como asesores
sanitarios, ayudando a que la informacién en este Foro de Participacidén sea correcta, rigurosa y de

utilidad.

Estos profesionales estan suscritos al mismo recibiendo en su correo electrénico notificacién inmediata
de cada nuevo mensaje. El trabajo consiste en garantizar la idoneidad y rapidez de las respuestas,
contestando directamente a las preguntas o derivandolas otro especialista en el ambito de la Sociedad
Andaluza de Cancerologia, segln el tema, en caso de que una respuesta mas especializada sea

necesaria. El tiempo garantizado de respuesta es de cuarenta y ocho horas. La supervision del foro es
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diaria, dado que si bien el foro es un espacic de encuentro de los pacientes con los profesignalesy,
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también lo es de los pacientes entre si y de la ciudadania en general, por lo tanto es necesaria\Un@uenas Pricticas

estricta supervision para garantizar que no se viertan informaciones erréneas o carentes de aval™=

cientifico.

Desde su nacimiento en el afio 2010 hasta la actualidad, se ha realizado una revisién y actualizacién de

los contenidos.

La Sociedad Andaluza de Cancerologia colabora en la elaboracidon y actualizacién de contenidos, da
respuesta especializada en las lineas de debate abiertas en el Foro y difunde esta plataforma entre los

profesionales y el movimiento asociativo.

Aproximadamente, unos veinte profesionales de la Sociedad Andaluza de Cancerologia han participado
en la elaboracién de los temas relacionados con el diagnéstico, tratamiento y prondstico de los distintos
tipos de tumores incluidos en el Foro y en el seguimiento continuo de las consultas, el Foro cuenta con
la colaboracidn de tres profesionales de esta sociedad y con el apoyo de otros miembros para temas

mds especificos.

Con objeto de dar a conocer el Foro se han editado 30.000 tarjetas para su entrega a los pacientes a
través de los servicios sanitarios y las asociaciones de pacientes en las que se indicaba el enlace del Foro.

Se puede acceder e imprimir en el enlace: www.onconocimiento.net/foro/index.php

El 19 de octubre de 2010 se presentd el al movimiento asociativo en la Consejeria y hasta marzo de
2011 se difundié mediante encuentros provinciales tanto al movimiento asociativo como a los

profesionales de primaria y especializada.

Desde el afio 2012 se realizan Jornadas anuales con el movimiento asociativo donde se presenta la

evaluacién del funcionamiento del Foro y se informa de los nuevos compromisos.

Con motivo del dia mundial del cdncer en febrero de 2014, se celebré una Jornada con pacientes,
asociaciones y profesionales, con presencia de la Titular de la Consejeria en la que se hizo un
reconocimiento publico a los profesionales que han participado en la elaboracion de los contenidos,

coordinacion .

Para el mantenimiento, dinamizacidn y actualizacion del Foro de Pacientes con Cancer, la Consejeria lo

ha financiado con un importe de 50.000 € desde su puesta en marcha hasta el presente afio.
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8. RESULTADOS Y EVALUACION

La evaluacién de los datos estadisticos del fora nos permite conocer en qué medida se han cumplido |0

objetivos planteados.

Los parametros evaluados son:
e Numero de accesos al Foro.
e Andlisis de los temas por numero de lecturas
e Ndmero de usuarios registrados

e Numero de mensajes de usuarios registrados

Desde su puesta en marcha en octubre de 2010 hasta mayo de 2014, el Foro de Pacientes con Cancer ha
recibido 11.849.547 visitas (Gréfica 1). Ademas, el total de mensajes en el foro ha sido de 652 en 442
temas, datos que avalan que esta plataforma virtual se ha convertido en una de las mas consultadas por

la ciudadania de las disponibles en Andalucia.

Entre los temas mas consultados (Grafica 2) figuran el cancer de vejiga (19.767 lecturas); los derechos de
la ciudadania (12.570 lecturas); los grupos y asociaciones (12.341 lecturas); informacidn sobre linfedema

(11.865 lecturas), entre otros.

Los foros con mas actividad —con mayor nimero de temas abiertos- (Grafica 3) han sido el de discusién
general (155); de cancer de mama (89); noticias (42); cancer de colon y recto (38) y céncer de ovario

(18).

GRAFICA 1
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GRAFICA 2
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GRAFICA 3

FOROS CON MAS TEMAS ABIERTOS

@ Discusién general
. m Céancer de mama
| O Noticias

155

i m Cancer de ovario

'O Cancer de colon y recto!

"Instituto de Estadistica y Cartografia de Andalucia, [Consulta 22 de junio de 2014]

http://www.juntadeandalucia.es/institutodeestadisticaycartografia/institutodeestadisticaycartografia/temas/index.html
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En cumplimiento de la Ley Orgdnica 15/1999, de 13 de diciembre de Proteccion de Datos de Cardcter Persondl, le informamo.
los datos facilitados en la ficha podrdn ser incorporados ol buscador o plataforma de difusion disefiada para difundir las
experiencias seleccionadas y clasificadas como Buenas Précticas en el Sistema Nacional de Salud. Por tanto, al rellenar esta ficha,
se da consentimiento institucional para que los datos recogidos en la misma sean recopilados y procesados para ser incluidos en lg
base de datos que alimente el buscador o plataformo de difusién a través de la pagina Web del Ministerio de Sanidad, Servicios

Sociales e igualdad.



