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Resumen

Introduccién

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) continda
siendo una enfermedad “invisible”y poco reconocida por los
tomadores de decision.

Objetivo

Describir la situacién actual de la Ell en América Latina,
las principales barreras y desafios en el diagndstico y
tratamiento, y demostrar la necesidad de promover el
desarrollo e implementaciéon de politicas que permitan
reducir la carga de la enfermedad y mejorar la calidad de
vida de los pacientes.

Material y métodos

Discusion de expertos sobre un documento borrador
elaborado con base a evidencia existente sobre la Ell.
Mediante preguntas de validacion se analizé la informacion
sobre la incidencia, prevalencia y carga de la enfermedad
en América Latina, las condiciones actuales en el manejo y
diagnostico de la enfermedad y el acceso a tratamiento.

Introduccion

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) es una
enfermedad croénica del intestino sin causa conocida que
afecta aproximadamente a 6.8 millones de personas en el
mundo. Si bien puede manifestarse en hombres y mujeres
de cualquier edad, la mayoria de los pacientes son adultos
jovenes entre los 20 y 40 afios (1). El término abarca tres
diagnésticos, siendo los dos mds importantes la colitis
ulcerosa crénica idiopatica (CUCI) y la enfermedad de Crohn
(EQ).

La Ell tiene un fuerte impacto en la vida cotidiana de los
pacientes e interfiere de manera negativa en su calidad de
vida, a nivel fisico, emocional y social. Entre sus sintomas
se destacan diarrea, sangrado, dolor abdominal, fiebre y
pérdida de peso, dependiendo del tipo de enfermedad y la
localizacién. Los medicamentos no siempre logran controlar
los sintomas de todos los pacientes con Ell, por lo que
entre el 5% al 10% de las personas con colitis ulcerosa
crénica idiopatica, y hasta un 50% de quienes padecen de
la enfermedad de Crohn, eventualmente necesitaran una
cirugia. Ademas, los pacientes con Ell tienen un mayor
riesgo de padecer cancer de colon que el resto de la

Resultados

Se logré un consenso sobre la Ell y se elaboraron
recomendaciones sobre las politicas y cambios necesarios
para elevar el nivel de sensibilidad acerca de la Ell con el fin
de informar a los tomadores de decisién buscando facilitar
el acceso al mejor tratamiento posible.

Conclusiones

Existe poco conocimiento sobre la enfermedad por
parte del publico en general y su atencién no es una
prioridad para los gobiernos. La falta de capacitaciéon y
concientizacion de los médicos se traduce en un retraso
en el diagnéstico. Se recomienda generar evidencia que
permita visibilizar la problemética, promover la toma de
decisiones mediante el fortalecimiento de la recoleccion
y procesamiento de datos y abogar por la Ell como una
enfermedad de notificacién obligatoria.

Palabras clave: Enfermedad Inflamatoria Intestinal,
consenso, colitis ulcerosa crénica idiopatica, enfermedad de
Crohn.

poblacion. El riesgo aumenta segun la duracion y extension
de la enfermedad y suele aparecer de 8 a 10 afios luego del
diagnéstico inicial (2).

Si bien se desconoce la causa definitiva de la Ell, el
desarrollo de la enfermedad se ha asociado a factores
genéticos predisponentes, inmunolégicos y principalmente
ambientales que perturban la microbiota intestinal. La Ell
ha sido considerada una enfermedad prevalente en paises
europeos, sin embargo, en las Ultimas dos décadas su
incidencia se ha visto aumentada en otras regiones, en parte
como producto de los cambios en el ambiente y en el estilo
de vida de la poblacién, incluyendo cambios en la dieta.

Con el propésito de concientizar y sensibilizar a la
poblacion, cada 19 de mayo se celebra el dia mundial
de la Ell, una iniciativa dirigida por la Federacién Europea
de Asociaciones de Crohn y Colitis Ulcerosa (EFCCA) y
con la participacién de organizaciones de pacientes de la
region, incluyendo organizaciones de México, Argentina y
Brasil. Cada afio realizan distintas actividades, tales como
campafias en redes sociales, que buscan generar empatia
sobre las realidades de las personas afectadas y elevar
el nivel de conocimiento entre la poblacién en general.
Aunque la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) reconoce
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el dia mundial de la enfermedad inflamatoria intestinal, no
ha habido un pronunciamiento oficial por parte de ésta,
ni llamados a atender y priorizar dicha enfermedad en las
agendas de salud.

A su vez, el incremento de su incidencia en América
Latina ha promovido un renovado interés por parte de la
comunidad médica y cientifica en estandarizar y unificar
criterios para el adecuado diagnéstico y manejo de la
enfermedad, que forma parte de las discusiones actuales
de diversos eventos académicos. Sin embargo, este interés
no se ha visto reflejado aun en politicas e iniciativas por
parte de los gobiernos para abordar la enfermedad. Por lo
tanto, la Ell continda siendo una enfermedad “invisible” y
poco reconocida por los tomadores de decision.

Objetivo

Describir la situacion actual de la Ell en América Latina,
destacando las principales barreras y desafios en el
acceso oportuno al diagnostico y tratamiento, con el fin
de demostrar la necesidad de promover el desarrollo e
implementacién de las politicas que permitan reducir la
carga de la enfermedad y mejorar la calidad de vida de los
pacientes con la Ell.

Metodologia

El 16 y 17 de septiembre de 2020 se llevéd a cabo una
reunién virtual de consenso, con la participacién de ocho
expertos, durante la cual se presenté un documento
borrador elaborado con base en la evidencia existente en
la regién sobre la Ell. Durante la reunién, se emplearon
una serie de preguntas de validacién, para analizar y
discutir la informacién que fue incluida en el documento
respecto al panorama actual sobre la incidencia, prevalencia
y carga de la enfermedad en América Latina, las condiciones
actuales en el manejo y diagnéstico de la enfermedad y
el acceso a tratamiento. Durante la discusion facilitada
con los expertos, se llevaron a cabo distintas rondas de
preguntas buscando unificar o alinear las opiniones en
cuanto a la problematica actual y las medidas necesarias
para abordarla.

Resultados

Se logré un consenso sobre la Ell durante la reunion
virtual sobre la Ell, incluyendo el panorama actual sobre
la incidencia, prevalencia y carga de la enfermedad en la
regién de América Latina, el impacto en la vida de los
pacientes, los costos e impacto econémico, asi como las
condiciones actuales en el manejo y diagnéstico de la
enfermedad y el acceso a tratamiento adecuado y efectivo.
Como resultado se generaron recomendaciones sobre las
politicas y cambios necesarios para elevar el nivel de
sensibilidad acerca de la Ell, con el fin de informar a los
tomadores de decisién buscando facilitar el acceso al mejor
tratamiento posible para los pacientes con dicha condicién.

I. Incidencia, prevalencia y carga de la enfermedad
a. Datos de incidencia, prevalenciay carga de la enfermedad

Existe escasa informacion sobre la Ell en el mundo,
particularmente en la regién de América Latina. Los

principales estudios realizados provienen de paises
desarrollados, como Estados Unidos, Canadad y paises
europeos; en cambio, los datos epidemiolégicos disponibles
en América Latina son muy limitados.

A nivel global, la Ell afecta aproximadamente a 6.8
millones de personas, siendo mas prevalente en mujeres
(aproximadamente 3.9 millones) que en los hombres (3
millones); sin embargo, las diferencias son marginalesy, por
lo tanto, no se considera el sexo como un factor de riesgo
para la enfermedad.

Tradicionalmente, la Ell ha presentado un patron
bimodal con un pico de incidencia entre los 15y 30 afios
y, en menor medida, entre los 55 y 70 afios. Sin embargo,
datos recientes han identificado la incidencia mas alta entre
los 20 - 40 afios de edad (1).

Las mayores tasas de incidencia de la Ell han sido
informadas en Norteamérica y en Europa Occidental y
las mas bajas en Europa Oriental, Africa, América Latina
y Asia; estas regiones del mundo constituyen las zonas
tradicionalmente llamadas de bajo riesgo (3,4,5). Estudios
recientes informan un cambio en la tendencia de estos
patrones tradicionales de incidencia y, en las regiones de
bajo riesgo, los valores presentan un incremento progresivo
alcanzando en algunas areas niveles comparables a los de
los paises desarrollados (5,6). Los factores posiblemente
implicados en este fendmeno han sido la adopcién de
estilos de vida de los paises occidentales (la urbanizacién
y modificacién del medio ambiente), tales como la dieta
(exposicién a alimentos procesados, azucares refinados,
lacteos y menos ingesta de fibra) y el cigarrillo, asi como el
mejoramiento de las condiciones sanitarias. El tabaquismo
es un factor ambiental que parece reducir el riesgo de
colitis ulcerosa y aumentar la probabilidad de enfermedad
de Crohn, por mecanismos que aun no se comprenden
con precisiéon. Algunos de estos cambios en las cifras
pueden explicarse parcialmente por la aparicién de nuevos
métodos diagnésticos, una mayor busqueda de deteccion
de casos y un refinamiento en la calidad metodolégica de
los estudios. A pesar de estas posibles fuentes de confusién,
la consistencia en los diferentes estudios indica que lo mas
probable es que se trate de un incremento real debido a
factores medioambientales y poblacionales.

De acuerdo con un analisis sistematico sobre la carga
mundial de la Ell a nivel global realizado en 195 paises entre
el 1990 y el 2017, la Ell ha incrementado en mas de un
50% en dicho periodo de tiempo, llegando a 89.6 casos por
100,000 personas (7). Por su parte, la prevalencia estimada
para América Latina y el Caribe también ha aumentado
considerablemente pasando de 28.1 casos en el 1990 a 33.7
casos por 100,000 personas en el 2017 (Tabla 1), siendo
particularmente notorio el incremento en la poblacion
infantil. Entre los paises con mayor prevalencia en América
del Sur se resalta Brasil como el mas alto de toda la region
(50.8 casos por 100,000 personas) (1). La poblacion afectada
son principalmente jovenes, tal y como se observé en un
estudio de incidencia realizado en Uruguay en 2007-2011,
que reportd 9.12 casos por 100,000 entre los 20-44 afios;
3.45 por 100,000 en menores de 19 afios y 2.92 por 100,000
en mayores de 45 afios (8).
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Tabla 1. Prevalencia estimada Ell

Region Prevalencia por cada 100.000 personas
Global 896

Norte América 505.4

Europa y Asia Central 146.5

Asia Pacifico 125.9

América Latina y el Caribe 337

QOriente Medio y el norte de Africa 16.5

Asia del Sur 9.89

Africa Subsahariana 6.71

Fuente: GBD 2017 Inflammatory Bowel Disease Collaborators (7)

Tabla 2. Prevalencia comparativa " ge la enfermedad inflamatoria
intestinal entre el 1990 y el 2017: global, regional (América Latina y el Caribe)

Prevalencia por cada Prevalencia por cada

Pais/ Regién

1990
Global 68.5
Ameérica Latina y el Caribe 281
Argentina 367
Brasil 659
México 236
Panama 279
Pera 12.2
Republica Dominicana 59
Uruguay 42 4
Venezuela 26.5

100,000 personas

100,000 personas
2017
896
337
437
474
27.9
291
95
7.0
45.0

253

Fuente: GBD 2017 Inflammatory Bowel Disease Collaborators (7)

Si bien el andlisis realizado a nivel global demuestra
un aumento considerable de los casos en la region
en las Ultimas décadas, la falta substancial de estudios
poblacionales de alta calidad en la Ell en América Latina
dificulta tener evidencia actualizada y rigurosa sobre
la incidencia y prevalencia de ésta (9). La mayoria de
los estudios sobre evidencia y prevalencia de la Ell en
América Latina se encuentran desactualizados y no estan
basados en estadisticas de base poblacional; por lo tanto,
no permiten inferir la incidencia y prevalencia de la
Ell correctamente en estos paises. Los datos de dichos
estudios son tomados de registros hospitalarios en una
sola localidad, de centros periféricos de practica privada,
o de los registros de reclamaciéon de medicamentos en las
entidades gubernamentales (3). Ademas, muchos estudios

epidemiolégicos realizados en la regién se han basado en
los diagnésticos de admision hospitalaria, lo cual subestima
la verdadera incidencia debido a que una gran proporcion
de los pacientes, nunca son hospitalizados y, por lo tanto,
no son contabilizados (3).

Durante el periodo de agosto de 2017 a octubre de
2019 se llevé a cabo un estudio de cohorte multicéntrico
en el que se incluyeron ocho paises: Colombia, Cuba,
México, Peru, Puerto Rico, Republica Dominicana, Uruguay
y Venezuela. El objetivo principal del estudio era reportar
las caracteristicas clinicas y epidemiolodgicas de la Ell en
los paises de América Latina y el Caribe. Dicho estudio
mostré un aumento significativo en el diagnostico de Ell
en las ultimas dos décadas, asi como las diferencias en
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las caracteristicas clinicas y epidemiolégicas entre ambas
regiones (10).

De igual manera, los estudios comparativos
epidemioldgicos entre poblaciones con la Ell constituyen un
gran desafio debido a las dificultades y complejidad en la
deteccién de los casos, lo cual es un factor determinante en
la validez de los reportes.

Por lo tanto, existe desconocimiento sobre la carga
epidemioldgica real de la Ell en América Latina debido a
la falta de registros poblaciones y estadisticas nacionales
y regionales. A su vez, existe un subregistro importante
por las propias dificultades en el diagnostico y el
desconocimiento de los médicos para la identificacion
temprana de la enfermedad. Si bien se conoce que existe
una tendencia al aumento de los casos tanto a nivel global
como en la region, la existencia de datos especificos a nivel
local/regional permitiria informar la toma de decisiones
adecuadas para abordar la enfermedad.

b. Impacto en la vida de los pacientes

La Ell tiene un fuerte impacto en la vida de quienes la
padecen debido principalmente a la sintomatologia y las
complicaciones que la misma presenta. La Ell se caracteriza
por ser una enfermedad crénica, con un curso variable y
en algunos casos progresiva con un dafio irreparable, con
un amplio espectro de severidad, y etapas de remision
y actividad. Los sintomas varian desde leves a severos
durante las recaidas y pueden desaparecer o disminuir
durante las remisiones. La gravedad de los sintomas y
la naturaleza duradera de la enfermedad pueden tener
un impacto extremadamente debilitante en la vida de los
pacientes, con tasas mas altas de depresion y una menor
participacion laboral.

En general, los sintomas dependen del tipo de
enfermedad y del segmento del tracto intestinal
involucrado. Mientras la CUCI es una inflamacién que
se caracteriza por la aparicién de lesiones en colon
y recto, la EC puede afectar cualquier segmento del
tracto gastrointestinal. Aunque la CUCI y la EC tienen
patrones de presentacién clinica similares, existen algunas
diferencias. La CUCI se caracteriza por sintomatologia que
consiste en diarrea con sangre, dolor tipo célico abdominal,
urgencia fecal y tenesmo rectal (sensacién de defecacion
incompleta); mientras, la EC tiene manifestaciones ain mas
diversas, tales como dolor abdominal, diarrea con y sin
sangre, pérdida de apetito y de peso, anemia, fiebre, fistulas
y/o abscesos, fatiga, entre otros (11). Sin embargo, los
sintomas no siempre expresan la verdadera gravedad de la

enfermedad. Por otra parte, se estima que hasta un 50%
de los pacientes con Ell pueden llegar a tener compromiso
extraintestinal, principalmente en articulaciones, piel y ojos,
causando un significativo deterioro en la calidad de vida.
La posibilidad de tener algiin compromiso extraintestinal
aumenta a mayor tiempo de evolucién de la enfermedad
(12).

La Ell afecta el estado fisico y psicolégico de los
pacientes que la padecen de diversas maneras. Un estudio
realizado en Espafia denominado "Enfermedad Inflamatoria
Intestinal: Situaciéon Actual y Retos Asistenciales" (13),
destaca que los sintomas de las enfermedades
inflamatorias intestinales interfieren de manera negativa
en la calidad de vida de los pacientes, impactando
su vida cotidiana, su actividad laboral e incluso sus
relaciones personales. El estudio reporta que el 75% de los
pacientes evaluados registraron sintomas depresivos en el
transcurso de su enfermedad (antes, durante y después
del diagnostico), muchos de ellos registraron sintomas de
ansiedad y estrés en relacién con la incertidumbre en la
aparicion de los brotes y por la incomprensién que sienten
los pacientes de parte del personal médico, familiares,
amigos y dentro de su nucleo laboral. Por lo tanto, el estado
emocional y psicolégico del paciente se ve afectado por la
enfermedad y en ciertos casos, incluso, estos repercuten
en la inducciéon de periodos de actividad y exacerbacion
(aumento o complicacién) de los sintomas.

Los factores psicopatolégicos juegan un rol importante
en la Ell y, de hecho, se consideran un desencadenante
o propulsor para los ‘brotes’. Otros factores que afectan
la calidad de vida de los pacientes se relacionan con las
dificultades que implica el manejo propio de la condicion,
tales como la imposibilidad de consumir algunos alimentos
o la necesidad de utilizar los bafios con mas frecuencia, lo
cual en muchas ocasiones repercute en la salud mental,
asi como en el desenvolvimiento social y laboral de
las personas que padecen la condicion. Por esta razén,
los pacientes con Ell requieren una atencion integral y
multidisciplinaria, que incluya apoyo psicosocial.

Existen organizaciones de pacientes que desarrollan
actividades orientadas hacia la Ell (Tabla 3). A pesar de
algunos esfuerzos aislados de estos grupos, lo cierto es que
las organizaciones enfocadas en la Ell son muy pocas en
la regién y en ciertos paises aun no existen. El rol de este
tipo de organizacién resulta fundamental para ayudar a la
concientizaciéon sobre la enfermedad, visibilizar su impacto
y abogar por politicas e iniciativas que beneficien a los
pacientes.



Steinwurz et al. DECLARACION DE CONSENSO. Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell): Importancia del acceso oportuno al diagnéstico y tratamiento.

Tabla 3. Ejemplos de organizaciones de pacientes en la region.
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Pais Ejemplo de las actividades

Realiza campafias para destacar la

5 importancia que tiene el diagndstico

oportuno y acertado de la Ell.

Fundacién Vivir con México

Hace abogacia ante la Comisién Nacional

de Salud del Senado de la Replblica para
Crohn y CUCI

que la Ell sea considerada prioritaria

dentro de la agenda nacional.

Logré recientemente una reunion con el

e

Associagdo Brasileira pgragi|

Ministro de Salud para priorizar el cuidado

de pacientes con la EIl.
de Colite Ulcerativa e

Doenga de Crohn

* MAS ViDA Brinda informacién y apoyo emocional para
= pacientes con Ell y familiares.

Fundacién Mas Vida il Realiza asesoramiento sobre el derecho a
Argentina

de Crohn y Colitis la salud, servicio legal gratuito, consejo

Ulcerosa nutricional personalizado.

Gestiona sobre aspectos regulatorios ante

los agentes del sistema de salud.

Fundacién Argentina
B a8 Ofrece servicios para pacientes vy

de Ayuda para las .

Argentina  profesionales en salud.
Personas con
Enfermedad de Crohn

y Colitis Ulcerosa

en

an
Fundacién <
Tienen el objetivo de dar a conocer y
Dominicana de Republica
aumentar la conciencia sobre la
Enfermedades Dominicana
enfermedad, hacer un registro poblacional
Inflamatorias
e intentar el reconocimiento por parte de la
Intestinales
seguridad social.
- l.l
[ A ur
&
6 = Republica
Dominicana
Fundacién de

Enfermedades
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c. Costos e impacto econdémico

La Ell también tiene importantes consecuencias
econdmicas para los pacientes y para el sistema de salud.
Al ser un trastorno crénico y de inicio a temprana edad,
sin tratamiento curativo identificado hasta el momento,
a menudo estos necesitaran tratamientos complejos a lo
largo de sus vidas, lo cual genera un impacto importante en
los sistemas de salud, pero también en la productividad del
pais y en su desarrollo econémico (13).

Si bien no existe informacién rigurosa sobre los costos
directos e indirectos de la Ell en América Latina, estudios
realizados en paises como Estados Unidos, Canada vy
Espafia, demuestran los posibles costos asociados con
estas enfermedades para el paciente y para el pais. Segin
dichos estudios, las personas que padecen la Ell puede
incurrir en costos de salud tres veces mas altos que las
personas que no la padecen. El costo anual promedio
por paciente se estima entre US$3,000 a $22,987; el costo
anual de tratar a personas con la Ell puede llegar a ser US
$1.28 billones, lo cual por ejemplo en el caso de Espafia,
representa el 1.8% del gasto publico sanitario en el pais
(13,14,15).

En América Latina se estima que los costos pueden
ser inclusive mayores, si se tiene en cuenta que una
gran parte de la poblacién no esta afiliada a servicios o
coberturas de salud, lo cual retrasa aiin mas el diagnostico
oportuno de la enfermedad y, por lo tanto, el acceso a
tratamiento. Esto implica que en muchas ocasiones estos
pacientes diagnosticados tardiamente van a requerir de
mayor atencién y tratamientos para manejar la condicién,
asi como pueden sufrir complicaciones versus un paciente
que tiene un diagndstico y tratamiento a tiempo. En
algunos casos, ademas, los sistemas de salud no cubren
todos los tratamientos, hecho que retrasa el acceso al
tratamiento oportuno (16).

Por otro lado, el estudio realizado en Espafia
demostré que los costos indirectos son muy significativos,
representando el 46.5% del total de los costos y
mayoritariamente estdn asociados a las pérdidas de
productividad por ausencias laborales temporales y a
incapacidades laborales. El analisis realizado estim6 que
mas del 40% de los trabajadores activos con la Ell se han
ausentado alguna vez en los Ultimos tres meses debido a
la enfermedad y el 10% de los pacientes dispuestos a tener
un trabajo a tiempo completo, se encuentran empleados
de forma involuntaria a tiempo parcial (13).

La posibilidad de contar con informacién relacionada a
los costos directos o indirectos de la enfermedad a nivel
local o regional es esencial para visibilizar su impacto vy,
por lo tanto, para generar conciencia en los tomadores de
decisiéon de la importancia y valor de promover politicas
e iniciativas que permitan un diagnéstico oportuno y un
tratamiento adecuado de la enfermedad.

1. Diagnéstico y manejo de la enfermedad

En general, el diagnéstico de confirmaciéon de
la Ell se determina siguiendo criterios aceptados
internacionalmente que incluyen aspectos clinicos,
endoscopicos, de laboratorio, histolégicos y radiolégicos,
que permiten ademas descartar los posibles diagndsticos
diferenciales (17). Aunque en los dUltimos afios se
han producido importantes avances en los métodos
diagnésticos utilizados, lograr un diagnéstico temprano de
la Ell sigue siendo uno de los principales retos para el
manejo oportuno de la enfermedad.
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Estudios recientes en Europa han revelado que
aproximadamente en el 45% de los casos los pacientes de la
Ell tardan mas de un afio en recibir un diagnéstico definitivo
(18). De acuerdo con un estudio similar realizado en Brasil,
donde participaron 3,476 pacientes, sélo el 30.25% de las
personas fueron diagnosticadas dentro de los seis meses
luego de haber presentado sintomas. Cerca del 30% fueron
diagnosticados entre seis meses y un afio, y tanto como el
20% entre uno a tres afios después de su primer sintoma
(19).

La gran mayoria de los pacientes son diagnosticados
de manera tardia debido a una combinacién de factores
entre los que se destacan: la automedicacion, la falta de
capacitacién de algunos médicos de atencion primaria, lo
cual dificulta la identificacién/deteccion de la enfermedad
y consecuente referencia temprana a un especialista y la
complejidad del método para su diagnéstico.

En primer lugar, es importante resaltar que los sintomas
de la Ell (dolor abdominal, diarrea o sensacién de
cansancio, pérdida de peso) no son especificos y pueden
asociarse a otra multiplicidad de condiciones. Por lo
tanto, los médicos de atencién primaria deben analizar de
manera integral el cuadro sintomatico del paciente, habitos
alimenticios, asi como estilo de vida para descartar otros
posibles diagnésticos diferenciales (20).

Por otra parte, no existe una sola prueba definitiva para
diagnosticar la enfermedad, ya que esto depende de una
combinacién de andlisis, muchos de las cuales pueden
llegar a ser costosos y no estar cubiertos por servicios o
planes de salud, lo que a menudo retrasa su identificacién
oportuna. El nimero y tipo de pruebas dependera de cada
caso y no todas seran necesarias. El diagnéstico se inicia
con la sospecha clinica, que se complementa con analisis
que permiten detectar anemia o infecciones. Seguido esto,
las pruebas de imagen que permiten visualizar las zonas
inflamadas y ayudan a determinar la extensién, la gravedad
y las complicaciones de la enfermedad. Finalmente, las
pruebas endoscépicas con biopsias que permiten un
diagnéstico mas definitivo de la Ell y aportan informacion
sobre la presencia de Ulceras, inflamacién y sangrado (21).
Ademas, es necesario identificar no sélo las zonas del
intestino que estan inflamadas, sino también la gravedad
de las lesiones, ya que esto permite iniciar el tratamiento
mas adecuado de forma individualizada (21).

Actualmente, la evaluacién endoscépica es la prueba
utilizada mas frecuentemente en América Latina para
detectar, medir y controlar la inflamacién intestinal en
la Ell, la cual se realiza como regla general antes de
comenzar cualquier tipo de tratamiento. Sin embargo, la
evaluacion endoscopica se ve limitada en algunos paises
de la regién debido al costo del procedimiento, lo que
a menudo abona a un diagndstico tardio. La aparicion
de técnicas de imagen innovadoras como la tomografia
computarizada (TC) y la resonancia magnética (RM) han
reemplazado progresivamente a los estudios radiol6gicos
convencionales en paises de alto ingreso. Sin embargo,
en América Latina se contindan usando los exdmenes de
imagen convencionales tales como la radiografia dado al
bajo costo y su disponibilidad (17).

La complejidad del diagnéstico no radica sélo en
el uso de multiples pruebas diagndsticas, sino también
en el hecho de que la enfermedad se caracteriza por
la alternancia entre periodos activos conocidos como
“brotes” y periodos de inactividad o remisién, lo que
implica una sintomatologia intermitente a lo largo del
tiempo. Un porcentaje importante de pacientes presentan
sintomatologia durante afios antes de ser diagnosticados.
8
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El hecho de que los sintomas sean intermitentes, sumado
muchas veces a la verglenza e incomodidad que los
mismos generan, hace que los pacientes no vayan
al médico o consulten a tiempo, lo que dificulta la
primera valoracién o diagnéstico a nivel primario. En este
sentido, la desinformacién del publico en general sobre la
enfermedad, sus sintomas e implicancias, también es una
barrera para el diagndstico temprano.

El diagnéstico y tratamiento adecuado y oportuno
podria disminuir los costos a largo plazo. De hecho, se
ha evidenciado que el diagndstico y tratamiento temprano
aumenta la eficacia de los medicamentos, puesto que
la respuesta es mejor cuanta menos lesién existe en
el tracto digestivo, generando menores complicaciones
como cirugias, hospitalizaciones e incluso pensiones por
discapacidad. Esto quiere decir que existe lo que se conoce
como una “ventana de oportunidad”, entendida como un
periodo de tiempo o momento adecuado para realizar la
intervencién mas efectiva que genere el mayor beneficio.
Muchos de los pacientes en laregién sobrepasan la ventana
de oportunidad y la enfermedad progresa a un dafio
estructural irreversible, agravando aun mas el impacto
econdmico para los pacientes.

Una vez confirmado el diagnodstico, el tratamiento
y el control por parte del médico son indispensables.
Los objetivos son calmar los sintomas, cicatrizar las
lesiones cuando es posible y tratar de que la
enfermedad no se reactive. Dado que se trata de una
enfermedad croénica, la continuidad y el seguimiento
de los pacientes es fundamental. A su vez, producto
de las caracteristicas, sintomas e impacto en la
vida del paciente, tanto fisico como psiquico, se
requiere de un abordaje integral/multidisciplinario que
incluya intervencion y coordinacién de gastroenterélogos,
cirujanos coloproctdlogos, nutricionistas, e incluso los
profesionales de psiquiatria y/o psicologia clinica (22). Si
bien no existen datos estandarizados y estadisticas oficiales
sobre el niumero de especialistas que existen en cada
pais, las largas esperas y las barreras geograficas suelen
dificultar el acceso a los mismos y, por lo tanto, el acceso a
un manejo adecuado y 6ptimo de la enfermedad.

En lo que respecta al manejo de la enfermedad, el
desarrollo de guias de practica clinica ha sido variable y
poco consistente en la regién. En ciertos paises como Brasil
y México, existen guias clinicas para el diagnésticoy manejo
de la enfermedad que incluyen recomendaciones sobre
el uso de terapias innovadoras, que fueron elaboradas
por entidades de gobierno como el Centro Nacional de
Excelencia Tecnolédgica en Salud (CENETEC) en México en
el 2014, la Sociedad Venezolana de Gastroenterologia
y Grupo Venezolano Ell en 2014, y el Comité Nacional
para la Incorporacion de Tecnologias Sanitarias (CONITEC)
del Ministerio de Salud en Brasil en el 2019. En otros
paises como Argentina, Perd y Panama no existen guias
0 consensos locales. En el caso de Argentina y Uruguay,
las sociedades cientificas promueven el uso del consenso
basado en la evidencia de la Organizacién Europea de
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa publicado en el
2017.

En el 2011, se establecié la Organizacién Panamericana
de Crohn y Colitis (PANCCO, Pan American Crohn's
and Colitis Organization) conformada por médicos
gastroenterdlogos de diversos paises incluyendo México,
Argentina, Brasil, Colombia, Venezuela y Canada.
El proposito de la organizacién es aumentar la
concientizacion de la Ell, promover en la poblacion general
y entre los profesionales de la salud un cuidado 6ptimo a
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través de entrenamientos y educacién médica accesible de
alta calidad, asi como fomentar la investigacién en América
Latina. En el 2017 PANCCO publicé el primer consenso
latinoamericano para estandarizar y proveer un criterio
homogéneo para el diagnéstico y el tratamiento de la Ell
(17). Es importante mencionar que la existencia de un
consenso a nivel regional no garantiza su implementacién
adecuada en todos los paises de la regién, pero es un buen
primer paso paratener una guia regional que sea adaptable
alos paises, puesto que sirve de base para generar cambios
en las politicas locales.

La Ell es una enfermedad crénica sin cura identificada;
sin embargo, una manera de reducir la severidad de
sus sintomas es diagnosticando la enfermedad en sus
etapas tempranas (23), por lo cual mejorar las capacidades
actuales para el diagnostico de la enfermedad es
fundamental. A su vez, la complejidad de la enfermedad
requiere de un manejo integral y multidisciplinario que
permita mejorar la calidad de vida de los pacientes.

11l. Acceso al tratamiento adecuado y efectivo

Las Enfermedades Inflamatorias Intestinales son
enfermedades crénicas que actualmente no tienen cura
definitiva. Sin embargo, una vez que el paciente ha sido
diagnosticado, existe una amplia variedad de tratamientos
que le permitiran tener un adecuado control de los
sintomas y las consecuencias de la enfermedad a largo
plazo, asi como mejorar su calidad de vida. Escoger un
plan de tratamiento para la Ell es complejo y varia mucho
de paciente en paciente, por lo que es importante que
el médico prescriba los tratamientos considerando un
enfoque individualizado, mitigando los sintomas y posibles
complicaciones derivadas de ésta.

Existen tratamientos farmacoldgicos tradicionales,
biolégicos y otras medidas complementarias para la Ell,
como apoyo nutricional especializado y cirugia. La eleccion
del tratamiento depende del tipo de enfermedad (colitis
ulcerosa cronica idiopatica o enfermedad de Crohn), la
localizacién, el grado de la actividad inflamatoria (leve,
moderada o grave), la edad del paciente, las comorbilidades
y las manifestaciones extraintestinales, los sintomas y la
respuesta a medicamentos previos (23).

Los tratamientos tradicionales para la enfermedad
inflamatoria intestinal incluyen los tratamientos sintéticos
compuestos principalmente de corticoides, los salicilatos
y los inmunosupresores, los cuales tienen agentes con
efectos antiinflamatorios, alivian el dolor abdominal
y disminuyen otros sintomas como la diarrea. Estos
tratamientos pueden ser recomendados a corto plazo
(como los corticoides, que pueden tener efectos
secundarios si son utilizados durante largos periodos), o a
largo plazo para mantener los sintomas bajo control (24).

Por su parte, las terapias bioldgicas y las nuevas
pequefias moléculas existentes en la actualidad estan
dirigidas a reducir la inflamacién intestinal al enfocarse en
respuestas especificas del sistema inmune e inflamatorio.
Esta clase de medicamentos representa una solucién
innovadora y eficaz en el tratamiento de la enfermedad
de Crohn y la colitis ulcerosa crénica idiopatica de
condicién moderada a grave. Los agentes bioldgicos
utilizados en la actualidad incluyen: agentes anti-TNF, anti-
IL, medicamentos anti-integrina e inhibidores de cinasas.
Estos medicamentos a menudo se administran a largo
plazo y pueden ser la primera linea de tratamiento para
pacientes con enfermedad de moderada a severa y/o
criterios de mal pronéstico (24).
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Los medicamentos no siempre logran controlar los
sintomas de todos los pacientes con Ell puesto que, a
pesar de cumplir con el tratamiento prescrito, algunas
personas desarrollan complicaciones que pueden necesitar
de intervenciones mas invasivas como cirugias. Aunque los
porcentajes difieren segln el contexto local de cada pais,
expertos concuerdan que en la regién aproximadamente
entre el 5% al 10% de las personas con colitis ulcerosa
crénica idiopdtica y hasta un 50% de quienes padecen
enfermedad de Crohn, eventualmente necesitardn una
cirugia. La cirugia puede estar asociada a incrementos
en la morbimortalidad de los pacientes, asi como cifras
de recurrencia de la enfermedad a largo plazo, con
alto impacto en la calidad de vida de los pacientes y
los sistemas de salud. Ademas, el plan de tratamiento
puede estar acompafiado por otras recomendaciones
que contribuyen al manejo de los sintomas (antibiéticos,
agentes antiespasmadicos, analgésicos, psicoterapia de
apoyo y sugerencias de cambio en la dieta) (24). Es
fundamental tener en cuenta que el impacto de esta
intervencién se puede disminuir con un diagndstico y
tratamiento oportuno y temprano.

Actualmente existe una amplia variedad de
medicamentos que pueden ser prescritos para la
Ell, destacandose un mayor uso de los tratamientos
tradicionales que estadn cubiertos por el sector publico
en los paises de la region (23). La utilizacién de los
medicamentos biolégicos en América Latina se presenta
en menor proporciéon que en otras regiones debido en
parte al desconocimiento de los médicos respecto a su
uso y seguimiento, y a las barreras de acceso de los
propios sistemas de salud. Muchos médicos sienten temor
en recomendar el uso de medicamentos biol6gicos, dado
que los mismos estan asociados a una incidencia potencial
de eventos adversos, ya que precisamente modifican
la respuesta del sistema inmune. Sin embargo, estas
posibilidades pueden ser manejadas por los profesionales
a partir de un protocolo de seguimiento (25).

Por otro lado, los tiempos y procesos que conlleva la
evaluacion de tecnologias sanitarias, asi como la inclusion
de nuevos medicamentos en los listados de reembolso,
son importantes barreras para que los pacientes puedan
acceder a los tratamientos mas novedosos. Esta situacion
ha generado que muchos pacientes recurran a la via
legal para exigir y acceder al tratamiento. En aquellos
casos en que los medicamentos se encuentran disponibles
y cubiertos. Sin embargo, existen multiples obstaculos
administrativos y tramites burocraticos que demoran el
proceso de entrega y desestimulan, tanto a que los
pacientes completen el proceso como a que los médicos
prescriban dichos medicamentos (23).

Otra barrera importante para el acceso continuo al
tratamiento se relaciona con la falta de adherencia al
mismo, para lo cual es imperativo que se mantenga una
comunicacion eficaz entre médico/paciente que promueva
acceso y, sobre todo, consistencia con el tratamiento.
Aun cuando los pacientes logran recibir su tratamiento,
muchas veces no lo continlan. Las caracteristicas propias
de la Ell propician la baja adherencia al tratamiento,
dado que tiene una larga evolucién con periodos largos
de inactividad, donde el paciente se cree libre de la
enfermedad y corre el riesgo de abandonar el tratamiento.
La necesidad de tratamientos convencionales donde se usa
una combinacién de farmacos o vias de administracién que
no son cobmodas, como es el caso de supositorios, espumas
y enemas, también pueden dificultar la continuidad
del tratamiento. A pesar de esto, la adherencia a los
tratamientos farmacolégicos en la Ell es fundamental, pues
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de esta manera el paciente tiene un mejor control y
evita recaidas y complicaciones que afectan su desarrollo
personal y laboral, ademéas de disminuir el nimero de
exploraciones complementarias y hospitalizaciones (13).

Discusién y conclusiones

La Ell es una enfermedad crénica de alta incidencia y
prevalencia a nivel global, con causas multifactoriales y
para la cual aun no existe cura definitiva. Los sintomas de
la enfermedad, junto con las complicaciones que pueden
ocurrir en su desarrollo, tienen un fuerte impacto en la
vida de los pacientes tanto a nivel fisico como emocional,
social, y laboral. Por lo tanto, lograr el diagnéstico temprano
es fundamental para asegurar un tratamiento oportuno
que evite la progresiéon de la enfermedad, reduzca las
complicaciones y permita mejorar la calidad de vida de
quienes la padecen.

Si bien no existen datos rigurosos que den cuenta
de la real incidencia de la enfermedad en la region, se
estima que la prevalencia de la Ell ha aumentado de
manera progresiva en América Latina y el Caribe debido
mayormente a factores medioambientales y poblacionales,
y esta tendencia continuard en los préximos afios. A
pesar de esto, existe muy poco conocimiento sobre la
enfermedad por parte del publico en general y su atencion
no se encuentra entre las prioridades o agenda de salud de
gobiernos.

La falta de capacitacién y concientizacion sobre la
enfermedad se traduce en un retraso en el diagndstico ya
que el mismo paciente no asocia sus sintomas (a menudo
intermitentes o por ciclos) con estas condiciones, dado
que los sintomas son poco especificos y pueden asociarse
con otras circunstancias. Esto sumado a la verglenza e
incomodidad que puede generar, dificulta y retrasa la
consulta a los médicos para su diagnoéstico y tratamiento.

La necesidad de conocimiento también se observa entre
los profesionales de la salud, dado que el diagnéstico de
la enfermedad suele darse en etapas tardias, producto de
la inespecificidad de sus sintomas, pero también de la falta
de capacitacién de los médicos en general para su correcta
identificacién. La complejidad de la evaluacién también
radica en la necesidad de diferentes pruebas para llegar
a un diagnostico definitivo, algunas de la cuales implican
procedimientos que representan importantes costos para
el sistema de salud, que en muchos casos terminan siendo
asumidos en alguna proporcién por los pacientes.

Los retrasos y dificultades para acceder a especialistas
y la ausencia de un abordaje multidisciplinario/integral,
dificultan que los pacientes puedan acceder a un
adecuado tratamiento de la enfermedad. Los sintomas,
caracteristicas y posibles complicaciones asociados a la
enfermedad requieren de un trabajo multidisciplinario
entre gastroenterdlogos y cirujanos coloproctélogos,
psicologos y nutricionistas, entre otros. La comunicacién
entre el personal de salud y el paciente, asi como el
adecuado seguimiento de éstos, es fundamental para
asegurar la adherencia al tratamiento. La ausencia de
criterios unificados y estandarizados para el control y
manejo de la enfermedad a través de guias clinicas
de tratamiento representa un importante obstaculo para
asegurar el correcto tratamiento de la Ell.

Por dltimo, la capacitacion y actualizacién del
conocimiento de los profesionales de salud respecto al
manejo integral de la enfermedad, el empoderamientoy la
incentivacion de la conformacién e integracién de grupos
de pacientes, asi como los esfuerzos para abordar las
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barreras estructurales para el acceso que se presentan
en los sistemas de salud, favoreceria el derecho de los
pacientes de acceder al mejor tratamiento disponible.

Recomendaciones

1. Generar evidencia que permita visibilizar la
problematica y promover la toma de decisiones

Fortalecer los mecanismos de recoleccion vy
procesamiento de datos, a través de esfuerzos locales y/
o internacionales que permitan la obtencion de datos de
calidad y la estandarizacion de la informacion, de manera
que se tenga informacién mas rigurosa sobre la carga de la
enfermedad de la Ell y su impacto en la sociedad.

Abogar por la declaracion de la Ell como una
enfermedad de notificacion obligatoria para facilitar la
identificacién y registro de casos a nivel nacional.

2. Educar y concientizar a la poblacion sobre la
enfermedad, sus sintomas e impacto en la calidad de
vida de los pacientes

Desarrollar campafias continuas de educacion y
sensibilizacion sobre la enfermedad a través de medios
de comunicacién de gran alcance, tales como televisién,
radio y redes sociales, para combatir la discriminacion,
educar al publico sobre signos y sintomas, asi como de su
impacto, complicaciones y cdmo pueden afectar la calidad
de vida de los pacientes. Estas campafias deben resaltar la
importancia de obtener un diagnéstico a tiempo (en etapa
leve) y de sobrellevar la verglienza asociada con padecerla.
Esto contribuird a empoderar a los pacientes para que
busquen asistencia médica adecuada para el manejo de la
Ell y sus sintomas y a que sean diagnosticados oportunay
adecuadamente. .

Promover el desarrollo e implementacién de
programas de educacién sobre la enfermedad que incluyan
a los pacientes, familiares y redes de apoyo, para asi
fortalecer y optimizar la adherencia al tratamiento.

3. Fortalecer las capacidades del sistema de salud
para lograr un acceso universal, con énfasis en lograr
criterios unificados que promuevan un diagnéstico
oportuno y el acceso al tratamiento

- Capacitar y entrenar al personal de salud en cuanto a
los signos y sintomas de la enfermedad, para su diagnéstico
temprano, desde una perspectiva integral.

Promover una mayor concientizacién entre
especialistas de las d4reas de medicina general,
gastroenterologia, patologia, coloproctologia, cirugia,
nutricién, dermatologia, reumatologia, inmunologia, gastro
pediatria, ginecologia, psiquiatria, entre otras.

- Capacitar enfermeras para que puedan colaborar en
los cuidados y servir de conexién entre los pacientes y los
servicios, que brinden informacién adecuada para facilitar
el acceso al manejo adecuado de los pacientes.

Promover un manejo integral de la enfermedad,
de manera que los pacientes sientan un apoyo mas
integrado, incluyendo el factor psicolégico dado al
impacto que tiene la Ell en la calidad de vida de
los pacientes y en su estado emocional. Considerar
la creacion de equipos multidisciplinarios que incluyan
gastroenterdlogos, cirujanos coloproctélogos, radiélogos,
nutricionistas, psicélogos y enfermeros, entre otros.

Promover la jerarquizacién de la consulta
especializada, entendiendo que la consulta con un equipo
multidisciplinario debe tener una remuneracién adecuada.
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- Promover el desarrollo e implementacién de guias
clinicas de tratamiento basadas en evidencia a nivel
nacional, que fomenten el manejo interdisciplinario de la
enfermedad e incorporen la indicacién y uso de terapias
innovadoras, al igual que la capacitacién de los médicos en
la implementacién de estas guias.

- Generar una guia latinoamericana de abordaje y
tratamiento de la Ell, que incluya la necesidad de registro de
la enfermedad y que contemple las barreras del contexto
regional.

- Fomentar la creacion de redes y el uso de telemedicina
para apoyar a los médicos de atencién primaria en el
diagnéstico y captacién de los pacientes.

4. Promover la interaccién, colaboracién vy
participacion de todos los sectores involucrados en la
toma de decisiones

- Fortalecer el rol, la integracion y la participacion de
las organizaciones de pacientes en la toma de decisiones
como canal para visibilizar y crear conciencia sobre las
necesidades no atendidas de los pacientes y proponer
soluciones para su atencion.

- Generar y multiplicar los espacios de discusion entre
pacientes, médicos, proveedores (tanto publicos como
privados) y tomadores de decision.

Responsabilidades éticas
Proteccion de personas y animales.
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Pais

Argentina

e

Brasil

Medicamentos
aprobados  por
entidades
publicas
Adalimumab
Azatioprina
Budesonida
Certolizumab
Ciclosporina
Golimumab
Hidrocortisona
Infliximab
Meprednisona
8-
Mercaptopurina
Mesalazina
Metotrexato
Sulfasalazina
Ustekinumab

Vedolizumab

Alopurinol
Adalimumab
Azatioprina
Certolizumab
Ciprofloxacino
Hidrocortisona
Infliximab
Mesalazina
Metilprednisolona
Metotrexato
Metronidazol
Prednisona
Sulfasalazina

Vedolizumab

Adalimumab
Azatioprina
Acido

Ursodeoxicélico

Barreras locales en el acceso

El sistema de salud esta muy fragmentado, lo
que hace que la cobertura no sea
homogénea, aunque la mayor parte de la
poblacién tiene cobertura para biolégicos por
el total del valor. Sin embargo, la cobertura
regular para las mesalazinas es de soélo el
70%, lo cual resulta insuficiente considerando
los precios de estos medicamentos en
relacién con los salarios.

Eventualmente los pacientes pueden acceder
al 100% de cobertura de toda la medicacion
tramitando un “certificado de discapacidad”

ante el ente oficial correspondiente.

Ciertos  tratamientos biolégicos estan
disponibles y cubiertos por el sector publico
(adalimumab, certolizumab, infliximab y
vedolizumab), pero unicamente cuando fallan
los tratamientos convencionales
(sulfasalazina, mesalazina, azatioprina y
corticoides), y no como primera linea en
casos de moderados a severos de la
enfermedad. Hay dificultades debido al
desabastecimiento en ciertas regiones y la
cantidad de tramites burocraticos, por lo que
se pueden tardar hasta cuatro meses en
recibir el tratamiento.

Las organizaciones civiles han reportado que
en ocasiones los pacientes reciben dosis
incorrectas de los medicamentos.

La Mesalazina es de uso exclusivo de
gastroenterélogos.

El acceso al tratamiento bésico ha mejorado,
pero hay desabastecimiento ocasional.

El acceso a los tratamientos de alto costo es
mas complejo, puesto que tienen que ir a una
junta, después a farmacoterapia del hospital.

Después se asciende a revision por parte de
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Notas

[11 Prevalencia estandarizada por edad y sexo,
en Argentina, Brasil, Costa Rica, México, Perd,
Republica Dominicana, Uruguay y Venezuela.
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