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GETECCU

El Grupo Espanol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa
(GETECCU) es una Asociacion de dmbito nacional cuyo objetivo es el
estudio y la investigacion de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) y
la homologacion de los criterios clinico-terapéuticos en su diagnostico y
tratamiento.

Cuenta con mas de 700 afiliados y su mision es mejorar la vida de
las personas con Ell promoviendo la excelencia asistencial, docente,
investigadora e influyendo en las acciones politicas y sociales.

IESE-CRHIM

El Centro de Investigacion en Gestion Sanitaria (CRHIM) del IESE desarrolla
proyectos de innovacion en el ambito de la Salud, integrando a todos los
agentes clave que intervienen y hacen posible los cambios en los procesos
y en los modelos de gestion.

El CRHIM ha publicado diversos estudios que permiten compartir el
conocimiento generado con los gestores y profesionales sanitarios, y se ha
posicionado como centro de referencia y excelencia en el sector.

El IESE lleva mas de 30 afos investigando en el sector sanitario y desarrolla
programas especificos como el Encuentro anual del Sector Sanitario y el
Healthcare Management Program (HMP).

TAKEDA

Takeda Pharmaceutical Company Limited es una empresa farmacéutica
global basada en la I+D comprometida con ofrecer un futuro mejor y mas
brillante a los pacientes, convirtiendo la ciencia en medicamentos que
cambian vidas. Takeda concentra sus esfuerzos de investigacion en las areas
terapéuticas de oncologia, gastroenterologia y sistema nervioso central.
También cuenta con programas de desarrollo especificos en enfermedades
cardiovasculares, asi como candidatos de ultima fase para vacunas. Takeda



trabaja en [+D a nivel interno y conjuntamente con socios con el fin de
mantenerse a la vanguardia de la innovacion. Mas de 30.000 empleados de
Takeda estan comprometidos con mejorar la calidad de vida los pacientes,
trabajando con nuestros socios en el sector de la salud en mas de 70 paises.
Si desea obtener mas informacion sobre Takeda Espanfa, visite la web
www.takeda.es
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1. INTRODUCCION

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EIl)

La Ell engloba una serie de enfermedades cronicas de caracter inflamatorio que

afectan al tubo digestivo.

Las mas prevalentes son la Colitis Ulcerosa y la Enfermedad de Crohn (véase figura 1).

El origen de estas enfermedades es desconocido, y en su patogenia intervienen

factores genéticos, alteraciones de la respuesta inmunitaria y factores ambientales.

Son de curso cronico, sin tendencia a la curacién y con una evoluciéon dificil de

predecir, en la que alternan periodos de mayor y menor intensidad sintomatica.

Inflamacion

de la mucosa.
Afecta al recto

y a una extension
variable del colon

COLITIS
ULCEROSA

ENFERMEDAD
DE CROHN

Inflamacion de todo

el grososr de la pared
intestinal. Puede afectar
a cualquier tramo del
tubo digestivo pero es
mas frecuente en ileon
terminal y colon

Figura 1 - Principales enfermedades inflamatorias intestinales

No existe curacion para la Ell. Los tratamientos disponibles estan orientados

a suprimir la actividad inflamatoria, conseguir la desaparicion de las lesiones

producidas y mantener la remision clinica. La mayoria de pacientes con

enfermedad de Crohn y algunos con colitis ulcerosa precisaran tratamiento

quirdrgico en algun momento de su evolucion.



El paciente con Ell

La enfermedad suele iniciarse a edades tempranas y puede afectar notablemente
a la calidad de vida de los pacientes, que se encuentran en un periodo de maxima
actividad vital. Hasta una cuarta parte de los pacientes debuta antes de los 20

anos y se estima que el 80% de los pacientes tiene menos de 60 afnos.

El dolor abdominal, el cansancio y la diarrea recurrente son algunos de los
sintomas que aparecen con los brotes. Dichos episodios se alternan con periodos

de remision, donde la enfermedad se mantiene controlada.

Adicionalmente la enfermedad puede producir manifestaciones clinicas que

afectan a otros 6rganos, tales como dermatitis, problemas renales o hepaticos.

Por todo ello, y tal como se confirma en el estudio, el paciente con Ell demanda un

elevado nivel soporte tanto asistencial como social.

El impacto de la Ell

La Ell es una patologia compleja que requiere un seguimiento continuado. Su elevada y

creciente prevalencia e incidencia genera un alto impacto asistencial y econdmico.

En Espafa existen aproximadamente entre 140.000 y 170.000 pacientes, y se
registran unos 7.000 nuevos casos al aho. Para atender a este colectivo se realiza

una intensa actividad asistencial (véase figura 2).

I St (e

4.500 - 5.000 250.000 - 300.000 20.000 - 25.000 20.000 - 25.000

Intervenciones quirdrgicas Visitas especialistas Ingresos hospitalarios Urgencias
(estancia media de 10 dias)

Figura 2 - Actividad asistencial por Ell



El coste directo total se aproxima a los 500 Millones de Euros al afo, de los que
5.200 Euros/afio corresponden al paciente medio de Crohn y 2.100 Euros/aio al
de Colitis Ulcerosa.

Por otra parte, y teniendo en cuenta que la Ell afecta mayoritariamente a personas en
edad académica o laboral, la enfermedad produce unos elevados costes indirectos.

Efectivamente, las bajas laborales, el absentismo, la discapacidad y la jubilacion
prematura como consecuencia de la Ell suponen en Espafa una pérdida de
productividad de cerca de 450 millones de Euros anuales (véase figura 3).

Bajas laborales Discapacidad y ,
jubilacion prematura
Millon .
90 Millones € 215 Millones € (y

s

Figura 3 - Costes anuales indirectos de la Ell en Espafa
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2. VISION GENERAL DE PROYECTO

El proyecto KOAN, liderado por el Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad

de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU) y el Centro de investigacion en gestion
sanitaria (CRHIM) del IESE, presenta un conjunto de acciones para dar respuesta
a las necesidades asistenciales y sociales de los pacientes de Ell que hoy no estan

adecuadamente cubiertas.

Para ello, y a diferencia de otros estudios disponibles que analizan el proceso con
una vision fundamentalmente clinica, KOAN parte y se centra en el paciente. En
sus inquietudes y demandas, tanto las clinicas como aquellas que afecten a su vida

social y a su situacidon emocional.

La primera fase del proyecto consistio en la caracterizacion de los pacientes, ya
gue no todos son iguales. Sus necesidades varian en funcién de un conjunto de

factores como son la edad o la agresividad de la enfermedad.

En esta fase del proyecto se trabajo estrechamente con la Asociacion de pacientes
(ACCU Catalunya) y se realizé un Focus Group con pacientes de diferentes perfiles,
utilizando técnicas participativas de Design and Visual Thinking (véase figura 4).

Figura 4 - Resultado de la sesion de Design and Visual Thinking



Una vez conocidas y valoradas las demandas comunes y especificas de los
pacientes se inicid la segunda fase de KOAN, consistente en la busqueda de
respuestas y soluciones.

Y este es el segundo aspecto diferencial del proyecto. La elaboracién y seleccidén
de acciones de mejora se llevd a cabo con la participacion no solo de los
especialistas clinicos, sino que se contd con la aportacion de todos los agentes

gue intervienen en el proceso.

En este marco se constituyo un equipo multidisciplinar de mas de 50 personas
formado por gestores, médicos, enfermeria, farmacia hospitalaria y otros
profesionales sanitarios de las CC.AA. de Cataluia, Galicia y Madrid.

Adicionalmente al grupo anterior el estudio se complementd con la opinidn de
un colectivo mas amplio de las tres CC.AA., a través de una encuesta online que

respondieron aproximadamente 500 gestores y profesionales.

Como resultado final del proyecto se obtuvo una relacidon detallada, estructurada
y priorizada por los distintos colectivos, de intervenciones de mejora de alto

impacto en la atencion y en la vida de los pacientes.

De esta manera se cerro el circulo del proyecto KOAN (véase figura 5):

Generacidén de iniciativas que, con
el mayor consenso posible entre
los profesionales implicados y
partiendo de sus ideas, puedan
mejorar aquellos aspectos en que
los pacientes de Crohn y Colitis
Ulcerosa reclaman mayor atencion.

Asimismo, es el objetivo final
del proyecto KOAN gue estas
recomendaciones puedan servir
Valigacién y se tengan en cuenta en la
elaboracion de los futuros planes

VTERyEnciONES

de actuacion en Ell en las diversas
Administraciones Sanitarias.

Figura 5 - Ciclo del proyecto KOAN

1
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3. PARTICIPANTES

El proyecto KOAN, desarrollado por el Centro de Investigacidon en gestion sanitaria

(CRHIM) del IESE, ha contado con las aportaciones de los siguientes grupos de trabajo:

* Equipo asesor, formado por especialistas clinicos, de enfermeria y
representantes de pacientes

e Grupo de pacientes que participaron en el Focus Group

* Equipos multidisciplinares de gestores y profesionales de las CC.AA. de
Cataluna, Galicia y Madrid (véase figura 6).

* Equipo validador, compuesto por el Grupo Espanol de Trabajo en
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU), el Grupo
enfermero de trabajo en Ell (GETEII), la Asociacidn de pacientes de Crohn
y Colitis Ulcerosa de Cataluna (ACCU Catalunya) y la Sociedad Espafola
de Farmacia Hospitalaria (SEFH).

Queremos agradecer su apoyo Yy dedicacion al estudio y destacar su
contribucion a los resultados y conclusiones del proyecto.

B Gestores (122) Enfermeria (99)
. Especialistas Gastro (86) Médicos Atencion Primaria (73) .
. Otros especialistas (43) Farmacéuticos Hospitalarios (22) .

Figura 6 - Gestores y Profesionales de las CC.AA. de Catalufa, Madrid y Galicia



4. NECESIDADES DEL PACIENTE CON Ell

Tal como se ha descrito en el capitulo 2 - Visidn general del proyecto, no todos

los pacientes con Ell son iguales.

Si bien existe un amplio conjunto de requerimientos comunes, 4 son los factores

gue determinan necesidades especificas:

« Edad. El estudio distingue entre el paciente pediatrico, el joven de 18 a 25 afos,

el adulto en edad laboral de 26 a 60 aflos vy el paciente mayor de 60 afnos.

e Agresividad de la enfermedad. El criterio utilizado ha sido la necesidad de
cirugia previa o de tratamiento bioldgico en la enfermedad de Crohn y de

inmunosupresores o tratamiento bioldgico en el caso de la Colitis Ulcerosa.

» Tiempo desde el diagndstico. Se considera paciente recién diagnosticado

aquel que conoce su enfermedad desde hace menos de 6 meses.

* Tiempo en remisidon. Un paciente se califica como en remision prolongada

cuando lleva mas de un afo sin nuevos brotes.

Analizando la bibliografia disponible, la aportacion del equipo asesor y las
conclusiones del Focus Group, se identificaron 54 necesidades (véase anexo

| - Necesidades) que, atendiendo a su naturaleza, se clasificaron en 10 grupos
(véase figura 7).

El paciente quiere...

¢ Rapido diagnodstico e Acceso a tratamientos
y tratamiento ‘ innovadores
I \ e Trato z = * Apoyo en

personalizado 2 el “papeleo”
) Q)
e Estar informado l *Poder compartir /‘ﬁbg.
mi entorno v vo experiencias con Oe
( y yo) otros pacientes W

@
ﬁ * Profesionales conocedores .
de mi enfemedad g eHacer vida normal
- Lt
* Atencion coordinada 0 *Tratamiento y @

@

y continuada atencion simplificados

Figura 7 - Grupos de necesidades
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Una primera observacion de los resultados nos llevd a la conclusion de que
existe una significativa demanda por parte de los pacientes con Ell en aspectos
de normalizacion de su vida cotidiana.

En efecto, el analisis detallado de estas necesidades revela que
aproximadamente la mitad de las peticiones corresponde a apoyo social.

El siguiente paso consistio en evaluar las 54 necesidades considerando dos ejes
de analisis. Por una parte, se valord la importancia de estas demandas y por otra
la percepcion del paciente del servicio recibido.

En este ultimo apartado, se distinguid entre pacientes con acceso a una unidad
especializada de Ell de los que eran atendidos por un hospital tradicional, ya

gue se intuia que los primeros recibian una mejor atencion.

Y efectivamente el estudio confirmo este extremo. Analizando los ejes
importancia y cobertura en pacientes con acceso a unidades de Ell se observd
gue las necesidades importantes estaban satisfactoriamente cubiertas en mas
de un 75% de los casos (véase figura 8)

Figura 8 - Pacientes con
1 ° 0 (1) acceso a Unidades de Ell

(3]
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s O O
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o
=
=4 o e | O

Figura 9 - Pacientes sin
5 9 acceso a Unidades de Ell

Satisfactoriamente Bastante Con No

cubierta cubierta carencias cubierta
COBERTURA 1 e

2 ©

Sin embargo cuando se

trataba de pacientes

IMPORTANCIA
w

sin acceso a dichas

4 (1)
unidades, el nivel
de cobertura bajaba 5
hasta el 18%
. il carendias cubierta
(véase figura 9) COBERTURA



Del ejercicio anterior se obtuvieron tres conclusiones clave:

¢ Existen grandes areas de oportunidad para mejorar la atencion a
los pacientes con Ell, especialmente en aquellos que no estan tratados
por unidades especializadas.

¢ Las unidades de Ell suponen una mejora sustancial en la calidad del
servicio percibido.

¢ | as necesidades de caracter social y emocional no estan debidamente
atendidas tanto en los pacientes con acceso a unidades especializadas

como en el resto.

A continuacion se describen las necesidades valoradas como importantes y que

requieren una mejor cobertura:

Necesidades asistenciales

El paciente cree que los profesionales sanitarios de atencidon primaria deberian
estar mejor formados en Ell. Asimismo, solicita una atencién continuada y

personalizada, con mayor coordinacion entre especialistas.

Por otra parte reclama mayor celeridad en el acceso a recursos especializados
en general y, mas aun, cuando se producen los brotes. También se demanda
la reduccion de las listas de espera de pruebas diagnodsticas y de tratamientos

quirdrgicos.

Si bien se ha avanzado significativamente en la concienciacion de la
enfermedad, el paciente piensa que sigue siendo poco conocida. Considera
esencial educar sobre la Ell y sus consecuencias, principalmente a los pacientes

recién diagnosticados y a sus familiares.

Finalmente, una de las demandas clinicas importantes y no cubierta es el
acceso a tratamientos nuevos y a ensayos clinicos. Aunque ciertos pacientes
tienen un alto interés, les resulta dificil conocer y por consiguiente participar en

los desarrollos de nuevos farmacos.

15



16

Necesidades sociales

Tal como se menciona anteriormente, el estudio revela una amplia demanda de
apoyo al paciente en la normalizacién de su vida social.

El desconocimiento de la Ell por parte de la sociedad limita el desarrollo y
condiciona el dia a dia de los afectados.

En este sentido los pacientes plantean diversas actuaciones para minimizar
el impacto. En esta linea se proponen facilidades para el desarrollo escolar,
académico y profesional, asi como para la conciliacion laboral.

Otro de los aspectos destacados tiene relacidon con el desarrollo de la personalidad

y la orientacion relacional en pacientes menores y en jovenes, respectivamente.

También se reclama soporte informativo y administrativo para ciertas fases de la
vida de los pacientes, tales como asesoramiento sobre el embarazo o apoyo en

viajes nacionales e internacionales.

5. INTERVENCIONES DE MEJORA DE LA ATENCION

El equipo del proyecto, con el soporte del equipo asesor y la revision del equipo
validador, propuso un conjunto de intervenciones para dar adecuada respuesta a los
requerimientos expresados y priorizados por los pacientes en la primera fase de KOAN.

Esta lista de acciones fue discutida, ajustada y ampliada con los equipos
multidisciplinares de las CC.AA. de Cataluna, Galicia y Madrid, hasta constituir las
54 intervenciones del proyecto KOAN (véase anexo Il - Intervenciones).

Considerando su naturaleza, las intervenciones se estructuraron en los siguientes 6

grupos:

1. Cambios organizativos. Afectan a la estructura organizativa, a la
asignacion de profesionales o a cambios de funciones entre dreas o

niveles asistenciales.



2. Nuevos servicios. Nuevas prestaciones a los pacientes.

3. Cambios en los procesos. Creacion o modificacion de protocolos y

procedimientos.

4. Formacidn y comunicacién. Programas de capacitacioén y pautas de

actuacion y comportamiento para diversos colectivos.

5. Colaboraciéon y red de contactos. Fomento y facilitacidon de la
interrelacidon entre pacientes, entre profesionales y de pacientes con

profesionales.

6. Sistemas de informacion. Soluciones web, aplicaciones modviles e
instrumentos o dispositivos de medicion para la mejora del manejo

de la Ell (véase figura 10).

Para identificar intervenciones tecnoldgicas se realizd un analisis de las soluciones

actualmente disponibles.

El objetivo era conocer lo que hay para recomendar cdmo usarlo o bien cémo

complementarlo con nuevas soluciones.

Webs Dispositivos
Apps

Instrumentos de
medicidn conectados
a aplicaciones

Aplicaciones web

Aplicaciones moviles
para smartphones
o tabletas

Figura 10 - Tipos de soluciones tecnoldgicas analizadas
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Las principales conclusiones de esta investigacion fueron las siguientes:

» Existe una amplia gama de soluciones tecnoldgicas que cubren multiples
aspectos de la enfermedad.

* Algunas funciones no estan desarrolladas o su desarrollo es incipiente.
Ejemplos:

- Webinars
- Test de calprotectina fecal

* Las soluciones disponibles son poco utilizadas en Espafa, debido
principalmente al idioma, a la falta de conexidon con los sistemas
de informacion de los hospitales y por no estar adaptadas a los
requerimientos locales. Ejemplos:

Apps para la monitorizacion de la actividad clinica

Apps de ayuda al cumplimiento del tratamiento

Plataformas de intercambio de experiencias entre pacientes

Plataformas de intercambio de conocimiento entre profesionales



6. LAS 10 ACCIONES PRIORITARIAS

Una vez conformada la lista con las 54 intervenciones para la mejora de la atencidén
al paciente con Ell, el siguiente y ultimo paso del proyecto KOAN consistid en la
seleccion por parte del equipo multidisciplinar de las CC.AA. de Catalufia, Galicia

y Madrid, de aguellas acciones de mayor interés para su implantaciéon en las

respectivas comunidades.

Si bien el resultado presentd ciertas diferencias, se observo un elevado
consenso en la identificacion de las 10 acciones prioritarias, cuya descripcion se

presenta a continuacion.

1. DEFINICION DEL MODELO ASISTENCIAL PARA LA Ell

Tal como se describe en el estudio, el servicio recibido por los pacientes varia
sustancialmente en funcion del centro donde son atendidos. Esta situacion se debe
a la coexistencia de modelos organizativos con distintos procedimientos y recursos
dedicados a la Ell.

Para resolver este problema de inequidad es necesario, como primera accion,
la determinacion de los hospitales de referencia en Ell en cada CC.AA,, la clara
delimitacion de sus dmbitos de actuacion territorial y su relacidn con Atencién

Primaria y otros centros.

Otro elemento esencial es la definicion de los niveles de resoluciéon por centro y el

flujo de pacientes.

2. CREACION DE UNIDADES DE Ell

Una vez definido el Modelo Asistencial de la CC.AA,, esta intervencidn consiste en
la creacion, en los hospitales seleccionados, de unidades multidisciplinares para el

abordaje integral de la Ell.

La unidades estaran compuestas por profesionales de distintas especialidades
(gastroenterologia, cirugia, radiodiagnostico, farmacia hospitalaria, dermatologia,
reumatologia, ginecologia obstetricia, enfermeria, nutricion, anatomia patoldgica,

psicologia), ya sea a tiempo completo o bien con dedicacion preferente.

Deberan estar dotadas de recursos para facilitar el acceso a pacientes a través de

distintos canales no presenciales (teléfono, correo electronico).



20

3. DESARROLLO DE NUEVOS PROTOCOLOS

Para conseguir una atencion continuada, personalizada, con mayor coordinacion
entre especialistas y que asegure un acceso rapido a los recursos, es preciso
revisar los procedimientos.

De entre los nuevos protocolos y guias de actuacidn a desarrollar o modificar
podriamos destacar los de coordinacion entre niveles asistenciales, los de mejora
del diagndstico en Atencion Primaria, los de gestidn de listas de espera de pruebas

diagndsticas vy cirugia, asi como los de transicion del paciente pediatrico a adulto.

4. POTENCIACION DEL PAPEL DE ENFERMERIA

Enfermeria juega un papel importante en la gestion de la Ell. El estudio pone
de manifiesto la necesidad de potenciar algunas funciones, insuficientemente
cubiertas en algunos centros. Estas actividades incluirian la orientacion del
paciente en el momento del diagndstico, la coordinacidn y gestion de casos, asi

como la especializacion en estomaterapia.

Para ello serd preciso formar, asignar y especializar recursos de enfermeria en el manejo
de estos pacientes. En hospitales con gran volumen de actividad en estas patologias es
recomendable la creacion de una consulta especifica especializada en Ell.

5. PROMOCION DE HABITOS DE VIDA SALUDABLES

Mantener un estilo de vida saludable tiene beneficios para los pacientes con Ell,
ayudando a controlar sus sintomas y a permitir un mayor bienestar.

El disefio y difusion de informacioén especifica para pacientes con Ell dirigida a
la promocidn de habitos de vida saludable, tales como consejos de higiene, vida
sexual, salud de la mujer, deshabituacion tabaquica, etc., es una accion clave en la

gestion adecuada de la enfermedad.

6. CREACION DE UNIDADES DE MANEJO Y ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO

AuUn siendo un aspecto fundamental para mantener controlada la enfermedad,
en Espafna el cumplimiento del tratamiento terapéutico es bajo, sobre todo en los

casos de varones jévenes.

Una de las acciones encaminadas a mejorar la adherencia e incrementar la

eficiencia del tratamiento es la creacion de una unidad de atencidn farmacéutica



para Ell en los centros de referencia, especialmente importante para pacientes
tratados con medicamentos bioldgicos. Este servicio incluiria, entre otros,

el consejo farmacéutico para la administracion de medicamentos, el empleo
de sistemas de administracion inteligente de farmacos, la introduccion de
herramientas de seguimiento mediante tecnologias de la informacion, la

farmacocinética clinica y el control de interacciones farmacologicas.

7. CITACION COORDINADA

Con frecuencia los pacientes con Ell han de realizar diversas pruebas y ser
visitados por diferentes especialistas, eventos que no siempre estan coordinados y
por ello suponen un mayor tiempo y desplazamientos evitables.

La puesta en marcha de un servicio de coordinacién por hospital para pruebas y
visitas, con una agenda Unica, resolveria esta situacidon, mejorando la calidad de

vida de los pacientes.

8. FORMACION EN EIll PARA ATENCION PRIMARIA Y PEDIATRIA

Para mejorar el diagndstico y seguimiento de la enfermedad, ademas de la
implantacion de nuevos procedimientos, es esencial formar a los médicos del

primer nivel asistencial.

La adquisicidon de conocimientos sobre Ell requiere la elaboracion de materiales
y programas formativos especificos sobre la patologia para profesionales de
Atencion Primaria y Pediatria.

9. APOYO A PACIENTES. EL PACIENTE EXPERTO

Los pacientes con Ell, especialmente cuando son diagnosticados, necesitan
el apoyo de personas que entiendan lo que les pasa y que puedan compartir
inquietudes y temores.

La identificacion de pacientes referentes en el manejo de la patologia,
denominados pacientes expertos, que actien como mentores y tutores de otros
pacientes, se ha demostrado muy eficaz para estos casos.

Adicionalmente, puede ser de gran ayuda la elaboracion de materiales de
formacion continuada dirigida a pacientes, familiares y cuidadores, con la finalidad
de reforzar su autonomia y capacidad de gestidn de la enfermedad
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10. DESARROLLO DE UNA PLATAFORMA PARA EL INTERCAMBIO DEL
CONOCIMIENTO

Si bien la Ell es una enfermedad que todavia no tiene cura, se estan produciendo
en todo el mundo constantes avances en su conocimiento y tratamiento. Estos
resultados y experiencias no siempre son puntualmente compartidos por los

profesionales dedicados a la Ell que trabajan en distintos centros y regiones.

Para agilizar y conseguir un mejor intercambio del conocimiento generado, una de
las posibles soluciones consistiria en el desarrollo de una plataforma tecnoldgica
gue permita compartir informacion relativa al proceso de la enfermedad entre
profesionales de distintas especialidades, niveles y regiones.

Asimismo esta plataforma facilitaria la comunicacion e interaccidon permanente

entre especialistas.



ANEXO | - NECESIDADES DE LOS PACIENTES
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COMUNES A TODOS LOS PACIENTES

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Diagnostico rapido

Acompafiamiento psicoldgico

Recibir formacion nutricional y sobre estilo de vida

Acceso a profesionales sanitarios del primer nivel asistencial (Atencion

Primaria y en Pediatria) formados en Ell

Profesionales de otras especialidades formados en la enfermedad

Coordinacion entre las distintas especialidades (gastroenterologia,
cirugia, radiologia, farmacia hospitalaria, dermatologia, reumatologia,

oftalmologia, urgencias, etc.)

Que todos los profesionales sanitarios con los que se relaciona tengan

acceso a su historia clinica, incluido el primer nivel asistencial

Acceso a tratamientos nuevos

Pruebas y tratamientos menos dolorosos

Atencion personalizada

Acceso rapido a recursos asistenciales especializados, pruebas

diagndsticas y quirurgicas

Apoyo administrativo en actividades de la vida cotidiana

Concentracion de las citas hospitalarias en un mismo dia

Atencidon continuada por personal especializado

Monitorizaciéon y prevencion de efectos secundarios

Contacto con otros pacientes

Consejo y educacion sobre medicina complementaria y terapias

alternativas



EN FUNCION DE LA EDAD

Paciente Pediatrico (menos de 18 afos)

18.

19.

Facilidades para el desarrollo escolar

Apoyo en el desarrollo de la personalidad

20. Apoyo psicoldgico a la familia

21. Informacidén sobre la enfermedad a familiares y cuidadores

Paciente joven (18-25 anos)

22,
23.
24.
25.
26.

27.

Orientacion relacional

Facilidades para el desarrollo académico y/o profesional
Facilidades para participar en actividades sociales
Apoyo en actividades deportivas

Apoyo en viajes nacionales e internacionales

Asesoramiento sobre relaciones de pareja

Paciente adulto en edad laboral (26-60 anos)

28.

Facilidades para la conciliaciéon laboral

29. Facilidades para participar en actividades sociales

30. Apoyo en actividades deportivas

31. Apoyo en viajes nacionales e internacionales

32. Asesoramiento sobre el embarazo
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Paciente mayor (mas de 60 aiios)

33. Seguridad de gue no tiene interacciones entre medicamentos
(por comorbilidades)

34. Recordatorio de tomas de medicamentos
35. Recordatorio de citas

36. Facilidades para participar en actividades sociales

EN FUNCION DE LA AGRESIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

Enfermedad agresiva

37. Disponer de tratamientos mas faciles y que impacten menos en su vida
cotidiana (sobre todo en tratamiento intravenoso)

38. Acceso a ensayos clinicos y cambios en el tratamiento
39. Apoyo psicoldgico familiar

40. Comunicacidn y respuestas rapidas

Enfermedad leve
41. Recordatorio de tomas de medicamentos

42. Minimizar el impacto del seguimiento en la vida cotidiana



EN FUNCION DEL TIEMPO DESDE EL DIAGNOSTICO

Paciente recién diagnosticado (menos de 6 meses)
43. Informacioén sobre la enfermedad y consecuencias
44, Acompafiamiento psicoldgico a la familia

45. Comunicacién y respuesta rapidas

EN FUNCION DEL TIEMPO EN REMISION

Paciente inestable

46. Monitorizacidon continuada de la eficacia del tratamiento

47. Monitorizacidon continuada de efectos adversos

48. Acceso urgente a recursos asistenciales especializados

49, Asistencia en la vida cotidiana (localizacién de lavabos publicos ...)
50. Facilidades para la conciliacion laboral

51. Ayuda en la gestion del estrés y de la ansiedad

Paciente estable
52. Recordatorio de tomas de medicamentos
53. Minimizar el impacto del seguimiento en la vida cotidiana

54. Informacion sobre la necesidad de la continuidad del tratamiento
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ANEXO Il - INTERVENCIONES
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CAMBIOS ORGANIZATIVOS

MODELO ASISTENCIAL PARA ElI

Identificacion de los hospitales de referencia en Ell de la CC.AA., definicion de
sus ambitos de referencia territorial y su relacion con Atencidn Primaria y otros
centros. Para ello se determinaran los niveles de resolucion por centro vy el flujo

de pacientes.

ASIGNACION DE UN ESPECIALISTA O UNIDAD DE REFERENCIA

POR PACIENTE

Designacion de un gastroenterdlogo especialista en Ell de referencia para
el paciente, que garantice la continuidad asistencial e integridad de la

atencidén sanitaria.

ESPECIALIZACION DE ENFERMERIA

En hospitales con un volumen significativo de pacientes, asignacion y
especializacion de personal de enfermeria en el manejo de la Ell. Incluye las
funciones de coordinacion y de gestion de casos, asi como la especializacion

en estomaterapia.

ESPECIALIZACION DE PSICOLOGOS DE APOYO

En hospitales con un volumen significativo de pacientes, asignacion y
especializacion de un grupo de psicologos, con especial atencién a las etapas
de diagndstico, infancia y adolescencia. Su funcion sera la de gestionar miedos,
mejorar la autoestima y la aceptacion de la enfermedad.

UNIDADES DE ElI

Constitucion de unidades multidisciplinares para el abordaje integral de la

Ell con profesionales de distintas especialidades (gastroenterologia, cirugia
general, radiodiagnodstico, farmacia hospitalaria, dermatologia, reumatologia,
ginecologia-obstetricia, enfermeria, nutricion, anatomia patoldgica, psicologia,
etc.) dotadas de recursos para facilitar el acceso de los pacientes a través de
distintas plataformas (teleféno, correo electrdnico, etc.).



6.

CONSTITUCION DE UN COMITE MULTIDISCIPLINAR

Constitucion de un comité multidisciplinar en los hospitales, orientado

a la gestion de casos, programacion de actividad, etc., que se reunira
periddicamente. Estara constituido por especialistas de Gastroenterologia,
Cirugia, Radiologia y Enfermeria, pudiendo invitarse a otros especialistas de
manera opcional. El comité sera de tipo presencial o por videoconferencia, para
facilitar el acceso a hospitales comarcales o sin recursos especializados en Ell.

NUEVOS SERVICIOS

10.

CONSULTA DE ENFERMERIA

Acceso a consulta de enfermeria especializada en Ell desde el momento
del diagndstico de la enfermedad. Orientado a empoderar al paciente

y corresponsabilizarlo en el manejo de su enfermedad a través de la

educacion sanitaria.

UNIDAD DE MANEJO Y ADHERENCIA AL TRATAMIENTO

Servicio de atencion farmacéutica a pacientes con Ell, especialmente
importante para los tratamientos bioldgicos. Este servicio incluiria, entre
otros, el consejo farmacéutico para la administracion de medicamentos, el
empleo de sistemas de administracion inteligente de farmacos, la introduccion
de herramientas de seguimiento mediante tecnologias de la informacion, la
farmacocinética clinica y el control de interacciones farmacoldgicas. Se llevara

a cabo en la farmacia hospitalaria.

e-INTERCONSULTA

Implantacion de la e-interconsulta entre Atencion Primaria y Gastroenterdlogos
especializados en Ell, pudiendo compartir, entre otros, datos de historia clinica
y resultados de pruebas.

TELEASISTENCIA
Seguimiento y comunicacion entre el médico/enfermera y el paciente
en remoto, evitando desplazamientos. Podria incluir la consulta y
soporte online, el envio de pruebas diagndsticas y transmisidn de
informacion del paciente.
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1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

CONSEJO NUTRICIONAL

Servicio de consejo nutricional y dietético personalizado para pacientes con
Ell, coordinado desde las unidades especializadas. Orientado a la prevencion
de brotes y mejora del bienestar de los pacientes. Incluye la definicion de guias
para los pacientes.

DISPENSACION DOMICILIARIA
Desarrollo de un servicio de dispensacion de farmacos a domicilio, evitando

desplazamientos de los pacientes.

DISPENSACION DE TRATAMIENTOS EN ATENCION PRIMARIA
Desarrollo de un sistema que permita la dispensacion de tratamientos
bioldgicos subcutdneos desde Atencidn Primaria.

MEDICINA COMPLEMENTARIA
Asesoramiento e informacion sobre los efectos de la medicina complementaria

(homeopatia, osteopatia, etc.) para pacientes con EIl”.

ATENCION 24 X 7

Servicio centralizado por CC.AA. para la comunicacion urgente de pacientes
y profesionales sanitarios con especialistas en Ell. El acceso podria ser por
teléfono, mail o web. Estaria orientado a facilitar una primera valoracion y a

dirigir al paciente al recurso sanitario mas adecuado.

CITACION COORDINADA
Servicio de coordinacidn por hospital para pruebas y visitas a los distintos
especialistas, minimizando el niumero y el tiempo de desplazamiento del

paciente.

SOPORTE ADMINISTRATIVO
Servicio centralizado por CC.AA. para el apoyo en la resolucion de tramites
administrativos (bajas laborales, gestion de incapacidades, autorizaciones,

etc.). Incluiria también el apoyo a viajes nacionales e internacionales.

CARNET INTERNACIONAL PARA PACIENTES CON Ell

Habilitacion de un carnet internacional para pacientes con Ell que facilite
ciertos servicios. Por ejemplo: rapido acceso a WC en transporte publico,
facilitacion de controles seguridad, dispensacion de medicamentos fuera de
la CC.AA,, etc.



CAMBIOS EN LOS PROCESOS

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

DIAGNOSTICO EN ATENCION PRIMARIA
Desarrollo de protocolos en Atencion Primaria para la mejora en el
diagnostico en las fases iniciales de la enfermedad, que incluya la prueba de

calprotectina fecal.

PRUEBAS DIAGNOSTICAS MENOS INVASIVAS Y DOLOROSAS

Desarrollo de protocolos para la indicacion de pruebas diagndsticas menos
invasivas, tales como la colonoscopia y endoscopia virtuales, la generalizacion
de la RMN y garantia de la anestesia/sedacién en las pruebas, el test de

calprotectina fecal y las extracciones sanguineas con via pediatrica.

TRIAJE AVANZADO PARA URGENCIAS EN Ell
Desarrollo de protocolos para la seleccién y clasificacion de pacientes con Ell
en urgencias, que permita evaluar las prioridades de atencion en funcion de

gravedad, necesidades terapéuticas y recursos disponibles.

DERIVACION DE PACIENTES ENTRE ATENCION PRIMARIA Y ESPECIALIZADA
Desarrollo de protocolos para la derivacion bidireccional y multiprofesional de
pacientes entre especialistas en Ell y Atencién Primaria.

GUIA DE COORDINACION Y CONTINUIDAD ASISTENCIAL
Elaboracion de una guia para coordinar la atencidn a los pacientes de Ell en
los diferentes niveles asistenciales (Atencion Primaria, Urgencias y Atencion

Hospitalaria) que facilite la continuidad asistencial en el sistema.

DERIVACION DE PACIENTES A UNIDADES DE DESHABITUACION TABAQUICA
Desarrollo de protocolos para la derivacion de pacientes a unidades de
deshabituacion tabaquica (Enfermedad de Crohn).

GESTION DE LISTAS DE ESPERA

Desarrollo de protocolos para la inclusidon y priorizacion de pacientes en listas
de espera para pruebas diagndsticas (RMN, principalmente) y tratamientos
quirdrgicos. Seria especialmente importante el establecimiento de un consenso
(“Codigo Inflamatoria”) entre los profesionales implicados para asegurar el

acceso a cirugia con baja demora en la Ell.
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26.

27.

28.

ViA RAPIDA DE ACCESO A UNIDADES DE Ell
Desarrollo e implantaciéon de un protocolo de acceso rapido a Unidades de Ell
para los pacientes diagnosticados con la enfermedad.

ViA RAPIDA DE ACCESO A ESTOMATERAPEUTA
Desarrollo e implantaciéon de un protocolo para facilitar el acceso rapido
a pacientes diagnosticados con la enfermedad a estomaterapeutas

especializados.

TRANSICION DEL PACIENTE PEDRATRICO A ADULTO
Desarrollo de protocolos para facilitar la transicion de pacientes pediatricos
a hospitales de adultos, garantizando la continuidad en la asistencia y el

tratamiento.

FORMACION Y COMUNICACION

29.

30.

3.

PROGRAMA DE FORMACION PARA ESPECIALISTAS

Elaboracidn de material y programas formativos especificos para profesionales
clinicos de distintas especialidades relacionados con la Ell (dermatologia,
reumatologia, etc.) y otros profesionales con contacto con el paciente
(farmacéutico hospitalario, nutricionistas, psicdlogos, etc.). Podria ser
coordinado a través de GETECCU.

PROGRAMA DE FORMACION PARA ATENCION PRIMARIA Y PEDIATRIA
Elaboracion de material y programas formativos especificos para profesionales
sanitarios de Atencion Primaria y Pediatria.

PROGRAMA DE FORMACION PARA URGENCIAS INTRA Y EXTRA-
HOSPITALARIAS

Elaboracién de material y programas formativos especificos para profesionales
sanitarios de urgencias hospitalarias y de dispositivos de emergencias y

atencion telefonica (061 y 112).



32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

PROGRAMA DE FORMACION PARA ENFERMERIA

Elaboracion de material y programas formativos especificos para personal
de enfermeria (orientacion en el diagndstico, coordinacion de la asistencia
sanitaria, gestion de casos y seguimiento de pacientes). Coordinado a través
de GETEII.

PROGRAMA DE FORMACION PARA PACIENTES Y CUIDADORES
Elaboracion de materiales de formacién continuada dirigida a pacientes
y cuidadores, con la finalidad de mejorar su calidad de vida y reforzar su

autonomia y capacidad de gestion de la enfermedad.

INFORMACION AL MEDICO DE FAMILIA
Difusion y acceso a los médicos de familia de los recursos disponibles para el
paciente de Ell: informacion, plataformas on-line, guias, etc.

PAUTAS DE CONCILIACION PARA LA EMPRESA

Elaboracion de pautas dirigidas a la empresa con el objetivo de facilitar la
integracion y armonizacion de la vida laboral y profesional de los pacientes
de Ell.

PAUTAS DE CONCILIACION EN EL ENTORNO ACADEMICO

Elaboracion de pautas dirigidas a escuelas y universidades con el objetivo de
garantizar la adecuada escolarizacion y desarrollo educativo de los niflos y
estudiantes con Ell.

AYUDA EN VIAJES
Preparacion de documentacion, referencias y guias para el apoyo al paciente de
Ell durante desplazamientos nacionales e internacionales. Incluiria, entre otros,

certificados médicos, prescripciones y facilidades de acceso a la medicacion.

ASESORAMIENTO DEPORTIVO
Preparacion de informacion y consejos para la practica de deporte, incluyendo
recomendaciones en caso de osteoporosis, intervencion quirurgica reciente,

estomas, etc.

HABITOS DE VIDA SALUDABLES

Preparacion de informacion dirigida a la promocidn de habitos de vida
saludable, tales como consejos de higiene, vida sexual, salud de la mujer y
deshabituacion tabaquica.
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40.TERAPIAS PARA LA GESTION DEL ESTRES Y DE LA ANSIEDAD

Desarrollo de seminarios y talleres de meditacién y/o mindfulness para
pacientes, que facilite la relajacion y gestion del estrés y la ansiedad, la
superacion de miedos y a potenciar una actitud positiva ante la vida.

COLABORACION Y RED DE CONTACTOS

41.

42.

43.

44,

45.

MAYOR PARTICIPACION DE PROFESIONALES DE Ell EN ENSAYOS CLINICOS
Fomento de la participacion de un mayor nimero de especialistas en Ell y
pacientes en ensayos clinicos. El objetivo seria avanzar en el conocimiento del
profesional sobre los nuevos tratamientos y otros aspectos de la enfermedad y

facilitar el acceso a sus pacientes.

ENCUENTROS ENTRE PACIENTES

Promocion del contacto entre pacientes y asociaciones para facilitar la
socializacion, el apoyo psicoldgico, el fortalecimiento de vinculos y el soporte
en aspectos de la vida cotidiana.

GRUPOS DE PACIENTES DE LA MISMA UNIDAD DE Ell

Creacion de grupos de pacientes vinculados a una misma Unidad de
Ell, profesional o centro, que refuerce su relacién con el equipo de Ell,
facilitando una mayor adherencia y compromiso con el tratamiento y

seguimiento de la enfermedad.

PACIENTE EXPERTO
Identificacion de pacientes referentes en el manejo de la patologia, que puedan

actuar como mentores y tutores para otros pacientes.

CONOCIMIENTO DE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE
Crear los mecanismos (encuestas, buzon de sugerencias, etc.) para conocer de
forma continuada las necesidades del paciente, sus expectativas y el grado de

satisfaccion de la atencion recibida.



46.

47.

RED INTERNACIONAL DE PROFESIONALES DE Ell

Constitucion de una red internacional de asistencia médica para pacientes
con Ell formada por profesionales especializados, que facilite su movilidad,
el intercambio de informacion, asesoramiento, acceso y continuidad del
tratamiento, etc. Podria partirse de la red de profesionales ECCO.

ACCESO DE PACIENTES A ENSAYOS CLINICOS
Registro y difusidon de los ensayos clinicos activos en el territorio y del perfil
los potenciales pacientes candidatos que se podrian beneficiar de cada uno

de ellos.

SISTEMAS DE INFORMACION

48.

49.

50.

REGISTRO UNICO DE PACIENTES

Desarrollo de una base de datos nacional o por CC.AA. que actlue como
registro centralizado de pacientes, complementario y vinculado a la historia
clinica electronica. Con informacion clinica y sociodemografica y accesible

a todos los profesionales sanitarios acreditados y al propio paciente. Seria

la base para el estudio de la enfermedad, la seleccidon de pacientes para
ensayos, la valoraciéon de la respuesta a tratamientos, etc. Para ello se podria
partir de ENEIDA.

WEBINARS

Desarrollo de una plataforma de formacion (seminarios) online dirigida
a pacientes con Ell, con el objetivo de mejorar su conocimiento de la
enfermedad, la adherencia al tratamiento, asi como fomentar habitos
alimenticios correctos. El objetivo ultimo seria prolongar los periodos de
remision y mejorar la calidad de vida del paciente.

SISTEMA DE MONITORIZACION DE LA ACTIVIDAD INFLAMATORIA
Desarrollo de un sistema para dispositivos moviles que permitan la monitorizacion
domiciliaria de la actividad inflamatoria mediante pardmetros objetivos (ej.
Calprotectina fecal). El sistema deberd permitir la exportacion de datos para su

seguimiento por el profesional sanitario de referencia del paciente.
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51.

52.

53.

54.

SISTEMA DE MONITORIZACION DE LA ACTIVIDAD CLINICA

Desarrollo de un sistema para dispositivos moviles que permita hacer
seguimiento del estado del paciente, preparar las visitas con antelacion,
reportar sintomas y efectos secundarios, controlar la adherencia, etc. Estaria
tutelado por el equipo médico vy seria accesible tanto por los profesionales
como por el paciente/cuidador.

SISTEMAS DE RECORDATORIO DE CITAS Y MEDICACION
Desarrollo de un sistema para dispositivos moviles que facilite al
paciente el cumplimiento del tratamiento: toma de medicacién, visitas y

pruebas diagndsticas.

PLATAFORMA DE INTERCAMBIO DE EXPERIENCIAS ENTRE PACIENTES
Creacion de una plataforma online para facilitar el encuentro de pacientes y el
intercambio de experiencias, integrando distintos medios (Facebook, Twitter,
Instagram, etc.).

PLATAFORMA DE INTERCAMBIO DE CONOCIMIENTO ENTRE
PROFESIONALES

Desarrollo e implantacion de una plataforma tecnoldgica que facilite el
intercambio de conocimiento y permita compartir informacion relativa al
proceso de la enfermedad entre profesionales de distintas especialidades,
niveles, regiones, etc.
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