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Resumen

La enfermedad inflamatoria intestinal (EII)
requiere por su complejidad, la participacion
de un equipo multidisciplinario constituido
por especialistas de diferentes areas, que como
grupo de trabajo realicen la evaluacion integral
que requieren los pacientes con Colitis Ulcerosa
(CU) y Enfermedad de Crohn (EC) para lograr
la respuesta adecuada, una vez hecho el
diagndstico correcto y realizada la clasificacion
clinica y endoscdpica para conocer la severidad
de la enfermedad y posterior estratificacion del
riesgo y conducta terapéutica a seguir.

Para alcanzar ese diagnostico precoz vy
tratamiento oportuno es importante que los
pacientes con EIl sean estudiados en Centros de
Excelencia acreditados luego del cumplimiento
de indicadores de calidad consensuados, con
la finalidad de brindar la mejor atencion que
quienes sufren esta enfermedad deben recibir.
Por ello, la Organizacion Panamericana
de Crohn y Colitis (PANCCO) se propuso
como meta, desde hace varios anos, motivar
a los médicos de Latinoamérica, para que
las Unidades EIl donde laboran reunan los
requisitos necesarios para ser certificados como
tal por sus indicadores de calidad.

Palabras clave: Centros de Excelencia EII,
Indicadores de Calidad.

Abstract

Inflammatory bowel disease (IBD) requires,
due to its complexity, the involvement of a
multidisciplinary team made up of specialists
from different areas who, as a working group,
carry out the comprehensive evaluation
required by patients with Ulcerative Colitis
(UC) and Crohn's Disease (CD) to achieve the
appropriate response, once the correct diagnosis
has been made and the clinical and endoscopic
classification has been conducted to understand
the severity of the disease and subsequent
risk stratification and therapeutic behavior to
follow. To achieve early diagnosis and timely
treatment, it is important that patients with IBD
are studied at accredited Centers of Excellence
after meeting quality indicators agreed upon
with the aim of providing the best care that
those suffering from this disease should receive.
For this reason, the Pan American Organization
of Crohn's and Colitis (PANCCO) has set as a
goal for several years to encourage doctors
from Latin America, so that the EII Units where
they work meet the necessary requirements to
be certified as such by their quality indicators.

Keywords: EII Centers of Excellence, Quality
Indicators.
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Introduccion

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII), que incluye la colitis ulcerosa y la enfermedad de Crohn,
ha mostrado un aumento sostenido en su incidencia en América Latina. Ante este panorama, los
centros de excelencia (CE) emergen como una estrategia para estandarizar el diagndstico, tratamiento
y seguimiento de estos pacientes, mejorando resultados clinicos y calidad de vida.

Desde hace ya varios afios ha sido una prioridad de la Organizacion Panamericana de
Crohn y Colitis (PANCCO) la creacion de Centros de Excelencia EII (CEEII) en Latinoamérica, en
aquellas unidades que retinan los requisitos contenidos en forma de declaraciones en el consenso
latinoamericano acerca de indicadores de calidad para clinicas de atencion integral para pacientes
con enfermedad inflamatoria intestinal: PANCCO-GETECCU®, publicado en el afio 2022. Se inicid el
proyecto en Colombia donde se certificaron 5 unidades y luego dos en Chile en el 2023. Ya para 2024
se hacen reuniones virtuales y presenciales lograndose la motivacion necesaria para que el programa
continuara, muy a pesar de las dificultades que se viven en muchos paises latinoamericanos y se logra
certificar durante ese ano dos unidades en Uruguay y una en Argentina. A principios del 2024 una
en Monterrey, México, una en Brasil y mas recientemente una en Santiago, Reptblica Dominicana.
Préximamente se evaluaran 2 unidades en México, una en Ciudad de México y una en Guadalajara,
una en Lima, Pert. Y la segunda en Argentina.

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EII) incluye patologias muy complejas y heterogéneas
como la Colitis Ulcerosa (CU), Enfermedad de Crohn (EC) y Colitis Indeterminada (CI)®. La atencion
de estos pacientes requiere la accion coordinada de Equipos Multidisciplinarios EII (EMDEII) que
aporten la evaluacion y tratamiento adecuado de una forma precoz, para evitar asi complicaciones
que vemos con frecuencia, debido al diagndstico tardio y en consecuencia la terapia en una fase mas
avanzada de la patologia®, lo cual complica atin mas la evolucion tanto de la CU como de la EC y
repercute de manera significativa en la calidad de vida de los pacientes que las sufren.

Objetivo

La ventaja de contar con CEEII impacta en un diagndstico oportuno, seguimiento apropiado y
tratamiento especializado con criterios homogéneos, teniendo como finalidad mejorar la calidad
en la atencion de estos pacientes en Latinoamérica. La desventaja es que algunos paises no puedan
aplicar estos indicadores ya que no cuentan con clinicas especializadas, sin embargo, tienen servicios
de gastroenterologia en donde se pueden cumplir con los requisitos necesarios como centro de
excelencia.

El mejor entorno de atencion para los pacientes puede ser una unidad dedicada a la atencién
con criterio de excelencia®”. Hay una serie de pasos que cualquier unidad EII debe desarrollar para
optimizar el acceso de los pacientes y atencion interdisciplinaria. Una serie de recomendaciones
pragmaticas relacionadas con la optimizacion de unidades de EII se han desarrollado a través de la
discusion entre un gran panel de expertos.

La labor de las Unidades EII con sus EMDEII debe estar enmarcada como un servicio de
excelencia, por lo que es necesario que dispongan de un conjunto de indicadores que permitan
analizar de forma objetiva y sistematizada, la calidad de la atencion prestada, los cuales deben ser
medibles en el momento de su evaluacion, para asi identificar fortalezas, debilidades y areas de
mejora, que nos permitan disponer de criterios homogéneos y objetivos y en consecuencia aportar la
acreditacion que las califique como CEEII®.

Existe en Espana la experiencia positiva de creacion de CEEII, encomiable labor desarrollada
por el Grupo Espanol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU)®, ejemplo
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que Pancco ha tomado para su implementacion en Latinoamérica. La mision de GETECCU ha sido
-y sigue siendo- mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por la EII, promoviendo entre
otras cosas, la excelencia asistencial. Para ello, uno de los objetivos que persiguen es conseguir que la
atencion prestada sea homogéneamente excelente, por lo que han venido trabajando durante estos
anos para identificar y establecer un conjunto de indicadores de calidad que ayuden a definir y
evaluar dichas unidades. Esto permite, por una parte, estandarizar la atencion y por otra, establecer
un proceso de certificacion que confirme las condiciones dptimas de las unidades, lo que supondra un
elemento diferenciador, reconociendo la excelencia de aquéllas que cumplan los requisitos minimos
establecidos. Como Pancco nos hemos unido a GETECCU para alcanzar esa meta en Latinoamérica.

El punto de partida de GETECCU para la elaboracion de esta norma ha sido el documento
denominado “Declaracion de consenso Delphi: Indicadores de calidad para unidades de atencion integral de la
enfermedad inflamatoria intestinal"®. En dicho documento se identifico un conjunto de indicadores de
calidad basicos que podrian ser utiles para la evaluacion y certificacion de las unidades de atencion
integral.

El consenso PANCCO-GETECCU esta constituido por 52 enunciados” divididos en 3 tipos:
de estructura, de proceso y de resultados. Por su importancia se destacan aspectos relevantes de
cada grupo.

1. Indicadores de estructura

El centro de excelencia debe: 1: Disponer de instalaciones para la asistencia ambulatoria en las que
puedan administrarse farmacos por via intravenosa como las diferentes terapias bioldgicas que se
usan (Centros de Infusion). 2: Estar afiliado a un hospital con servicio de urgencias e imagenes®©®,
donde se realicen estudios de entero TAC, entero RM y a futuro ecografia intestinal. 3: Estar
vinculado con un departamento de gastroenterologia que tenga hospitalizacion, consulta externa
en una Unidad EII, con enfermera especializada y 4drea de endoscopia diagnostica y terapéutica,
con equipos de alta definicion, cdpsula endoscopica y enteroscopia para diagnostico y tratamiento
de estenosis intraluminales menores de 4 cm. 4: Un equipo Multidisciplinario EII integrado por
enfermera especializada, gastroenterélogo, radidlogo con experiencia en Entero TAC y Entero
RM, patdlogo con formacion en el diagnostico histologico de la CU, EC y CI y en el necesario
diagnostico diferencial coloproctologo, nutricionista, psicologo y especialistas en el manejo de
estomas. 5: Debe ademads seguir las guias nacionales o latinoamericanas sobre el diagndstico y
tratamiento de la EII; disponer de protocolos de terapia en pacientes de consulta y hospitalizados
y, 6: tener una metodologia para determinar la satisfacciéon del paciente.

Uno de los aspectos mas importantes dentro de estos indicadores de estructura es la creacion
e incorporacién de estos Equipos Multidisciplinarios” que evaltien en conjunto de manera integral
a los pacientes dada la complejidad de estas patologias y a la presencia en un alto porcentaje en
ellos de manifestaciones extraintestinales (MEI)®?, que se pueden ver hasta en un 50 % en el curso
de su enfermedad y que requieren la participacion de un grupo de especialistas con el fin de
obtener los objetivos propuestos como el diagndstico precoz, la remision profunda y la evaluacion
adecuada de las MEL

Este equipo debe ser ampliado con otras especialidades que se requeriran en cualquier
momento en que se presente la necesidad de su avaluacion®'. En la Fig. 1 se distinguen tres
niveles en la constitucion de un buen equipo multidisciplinario: un equipo central que siempre
debe estar presente, miembros regulares que son invitados para la mayoria de los pacientes
y miembros ad hoc que son invitados para indicaciones especificas.
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La incidencia de la EII presenta una tendencia creciente, debido en gran parte a los cambios
en factores ambientales tales como el nivel de desarrollo econdmico. El aumento de la incidencia y
prevalencia es un motivo por el cual se deben establecer las bases para una mejor atencion de los
pacientes que son y seran afectados por estas patologias.

Las unidades especializadas son servicios necesarios en todos los hospitales con la finalidad
de proporcionarles la atencion y el cuidado que ellos requieren. Como se manifiesta en diferentes
estudios, este modelo asistencial permite gestionar de forma mas eficiente el cuidado, asi como
acortar significativamente las estancias medias hospitalarias?.

Las unidades especializadas tienen tres objetivos principales?:

* Proveer una asistencia sanitaria especializada y personalizada.

* Ofrecer una atencion multidisciplinaria con un elevado grado de coordinacion entre los
diferentes profesionales médicos.

* Asegurar un seguimiento continuo y cercano del paciente, dando una respuesta rapida
en periodos de brotes sintomaticos.

Figura 1. Composicion sugerida de un equipo multidisciplinario.

Se distinguen tres niveles: un equipo central que siempre debe estar presente, miembros
regulares que son invitados para la mayoria de los pacientes y miembros ad hoc que son
invitados para indicaciones especificas.

Fuente: tomada de Journal of Crohn's and Colitis, 2024, 18, ii55-ii66.
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En las unidades especializadas el papel que desempena enfermeria es fundamental, ya que,
entre otros, estos profesionales son los responsables de educar al paciente sobre muchos aspectos
relacionados con la enfermedad, coordinar las consultas programadas, realizar el seguimiento
del paciente y gestionar la atencion telematica. Este tipo de atencidn, cada vez mas extendida
entre los hospitales, consiste en disponer de canales de atencion alternativos (via teléfono o correo
electronico) para hacer seguimiento, facilitar informacion, resolver casos de baja complejidad y
derivar al especialista en aquellos casos que sea necesario. Con esta iniciativa, se evita que el
paciente se traslade a urgencias, se presta una atencion especializada y se reducen costos por
pruebas o visitas innecesarias. El tiempo medio de respuesta debe ser relativamente bajo (inmediato
para las consultas telefonicas y de dos o tres dias para los correos electronicos).

Revisando de manera breve la funcion de los demds miembros del equipo multidisciplinario,
podemos destacar: un buen patologo formado en el area es indispensable para establecer el mejor
diagnostico luego de haberle informado en detalle el procedimiento endoscdpico realizado, los
hallazgos obtenidos y las tomas de biopsias. Es de especial relevancia establecer con los patologos
EIl los datos que no deben faltar en una biopsia para que nos puedan ayudar con un mejor
porcentaje de probabilidad diagnostica. Si bien es cierto la biopsia no siempre es diagndstica, la
informacion de anatomia patologica es de gran valor.

En vista que hasta un 20-40% de los pacientes presentan MEI articulares se requiere contar
en el equipo con un reumatdlogo que evaltie sintomas y signos de esta afectacion. Diagnosticar
precozmente y prevenir las lesiones de piel hace que el dermatélogo sea un miembro importante
del equipo EII La evaluacion pre tratamiento requiere de un neumondlogo que cumpla las pautas
del programa nacional de tuberculosis. El estado nutricional, muy frecuentemente afectado en la
ECy CU, debe ser evaluado por un nutricionista adscrito al grupo. La teoria psicosomatica también
juega un papel importante en la fisiopatologia de la EII, por lo que psicologos y psiquiatras deben
estar incorporados a esta labor multidisciplinaria. Cuando el paciente es candidato para cirugia
electiva o de emergencia, un coloproctélogo debe intervenir y realizar sin pérdida de tiempo la
técnica quirurgica indicada en cada situacion.

La mayoria de profesionales coinciden y por eso se debe insistir, que una de las principales
acciones de mejora de estas unidades es la introduccion de servicios complementarios, como
la atencidn psicoldgica y nutricional. Asi, en muchos casos, el papel del psicélogo es de vital
importancia, pues tanto la CU como la EC son patologias con un fuerte impacto en la calidad de
vida del paciente, afectando a sus relaciones personales y pudiendo llegar a provocar ansiedad y
depresion.

Por otro lado, contar con un plan de nutricién que se adapte a las caracteristicas de los
pacientes también es clave para corregir problemas y evitar complicaciones como la desnutricion.
Durante los brotes, por ejemplo, se recomienda evitar la ingesta de fibras, lacteos y grasas. En
periodos de remisidn, en cambio, se recomienda seguir una alimentacion saludable con técnicas
de coccion sencillas.

En los ultimos afos, las unidades especializadas han incorporado protocolos y servicios
que estan alineados con las buenas practicas que se observan en centros de referencia a nivel
internacional, como Estados Unidos, Espana y Reino Unido®. Dentro de estas practicas destacan:

¢ El paciente como centro del modelo asistencial.
* La oferta de cuidado a nivel local.
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¢ La introduccion de equipos multidisciplinares.

¢ El soporte y la educacion continua del paciente.

¢ El uso de las nuevas tecnologias.

¢ La investigacion y formacion de los profesionales involucrados.

Los expertos coinciden en que auin existe una gran variabilidad en los servicios, protocolos
y lineas de actuacion que presentan los centros hospitalarios, factor que se explica, en parte, por
el bajo nivel de coordinacidn, tanto a nivel nacional como regional, con el que se ha llevado a la
introduccion de las unidades especializadas.

La EII es una patologia que cuenta con un alto grado de desconocimiento por gran parte
de la sociedad. Por lo general, la poblacion esta poco familiarizada con las implicaciones fisicas
y emocionales, por lo que se tienden a ignorar las necesidades de los pacientes™. Por ello, la
concienciacioén social sigue siendo uno de los retos mas importantes de la enfermedad y un factor
clave para contribuir a mejorar su calidad de vida.

Se estima que el 75% de los pacientes se han sentido deprimidos en algiin momento durante
el transcurso de la enfermedad®. Esto se debe en parte a diversos factores como el sentimiento
de incomprension, la imprevisibilidad de los brotes, la necesidad de tener un bafo cerca de forma
permanente, el miedo a las hospitalizaciones y cirugias, el riesgo de complicaciones y el pudor
asociado a la EII. Estos factores impactan negativamente en la calidad de vida del paciente y
generan repercusiones tanto en la vida personal como laboral™.

Los especialistas consideran que el apoyo y comprension por parte de familiares y amigos
es fundamental. Sin embargo, y seguramente debido al desconocimiento general, el 27% de los
pacientes declaran que en repetidas ocasiones han sido objeto de burla debido a su frecuente
necesidad de ir al bano.

Las actividades diarias mds comunes también pueden verse afectadas y limitadas. Por
ejemplo, en algunos casos, los pacientes expresan que el simple hecho de ir en metro se convierte
en algo practicamente imposible, debido a que los sintomas de la enfermedad se manifiestan de
forma imprevista. Otro ejemplo del impacto negativo en la calidad de vida se presenta en viajes
de ocio o profesionales, principalmente aquellos que requieren de varias horas, en estos casos
muchos pacientes de entrada los descartan por su condicion. Para todos aquellos que deciden
viajar a otras ciudades o paises, la organizacién con antelacion es esencial e incluye la recopilacion
de informes médicos, la preparacion de farmacos, la identificacion de pautas a seguir en caso de
brote y la localizacion de los puntos de atencién hospitalaria del destino en caso de urgencia.

Diversos agentes, incluidos los profesionales médicos, las asociaciones de pacientes y los
gestores del sistema sanitario coinciden en que la EII es una patologia que presenta una serie de
importantes retos asistenciales, entre los que se incluyen:

* Reduccion del tiempo de diagnostico. A pesar de que en los tltimos afos se ha acortado este
tiempo, gracias al avance tecnologico y a la especializacion en la enfermedad, el tiempo medio
desde que aparecen los primeros sintomas, hasta que finalmente se diagnostica la enfermedad
sigue siendo elevado. Actualmente, se estima que el 45% de los pacientes son diagnosticados
en un periodo superior a un ano, desde la aparicion de los primeros sintomas. En numerosas
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ocasiones, este hecho se debe a la sintomatologia intermitente de la EII, que en muchos casos es
comun con la de otras patologias mas frecuentes.

Mayor coordinacion entre los niveles asistenciales y los profesionales sanitarios. La EII es
una enfermedad compleja que requiere la intervencion de los diferentes niveles asistenciales
para su adecuado diagndstico, control y seguimiento. Por un lado, existen oportunidades de
mejora en la coordinacion entre los centros de asistencia primaria y atencion especializada,
principalmente en la fase de diagndstico, ya que, en ocasiones, la derivacion de pacientes se
efectia de forma tardia, incrementando el tiempo medio de diagndstico de la enfermedad.
Durante la fase de control y seguimiento es necesaria la actuacién coordinada de los diferentes
especialistas que atienden al paciente tanto de forma regular, como esporadica, cuando surgen
algin tipo de complicaciones. Estos profesionales incluyen: gastroenterologos, enfermeria,
cirujanos, reumatologos, dermatdlogos, entre otros. Asi, es necesario impulsar y reforzar estos
modelos de atencion multidisciplinaria ya que, aunque estan presente en algunos hospitales,
sigue siendo alto el nimero de centros que no disponen de recursos, mecanismos y protocolos
que faciliten esta coordinacion. Por ultimo, es necesario introducir canales alternativos de
asistencia para resolver casos de baja complejidad que no requieran acudir a urgencias, asi
como mejorar la coordinacidn de los servicios de urgencias con los profesionales especializados
en EII para brindar una atencién rdpida y eficiente en los casos de brote agudo.

Continuar promoviendo la atencion especializada. En los altimos afios, en linea con otras
enfermedades cronicas, se ha impulsado la creacion de unidades especializadas en EII en
algunos paises. Si bien la mayor parte de los pacientes son atendidos por estas unidades
especializadas, se calcula que mas del 40% siguen siendo atendidos en centros con menor grado
de especializacion. Entre estos se incluyen los hospitales con consultas y centros con servicios
de gastroenterologia, pero sin especializacion en la enfermedad. Por lo general, en ambos casos,
no se cuenta con una estrecha coordinacion con otros especialistas que intervienen también en
la atencion al paciente. Por este motivo es necesario impulsar la creacion y coordinacion de
unidades especializadas, principalmente en aquellos centros y regiones que cuenten con un
alto volumen de pacientes.

Impulsar la especializacion de enfermeria. El papel de enfermeria en el control y seguimiento
de la enfermedad es de especial relevancia ya que, por lo general, son estos profesionales
los que tienen un contacto directo y continuado con el paciente, siendo fundamentales en la
educacidn al paciente en relacion a la importancia de una muy buena adherencia al tratamiento
y medidas generales que se le recomiendan, asi como el cumplimiento de todo el esquema de
vacunacion que deben recibir, principalmente en las unidades especializadas, asi como en los
hospitales donde hay unidades EII y en los hospitales de dia®. En la actualidad, destaca que
no existen pautas definidas para la formacion de estos profesionales y en muchos casos
se han autoformado a través de la experiencia adquirida en el dia a dia. En este sentido, es
necesario facilitar las herramientas para asegurar una formaciéon que promueva y asegure la
especializacion y, por consecuencia, una mejor atencion al paciente durante todo el proceso
asistencial.

Disponibilidad de tratamientos innovadores. Actualmente existen diversos tratamientos
disponibles para combatir los brotes de la EIl y mantener la remisiéon de los sintomas. Sin
embargo, no todos los pacientes responden al tratamiento, ademds que con el tiempo, la
eficacia de algunos tratamientos disminuye considerablemente. Por otro lado, muchos de los
tratamientos actuales presentan importantes efectos secundarios que afectan de manera notable
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a la calidad de vida de los pacientes, los cuales muchas veces se pueden evitar con un control
y seguimiento estricto.

* Aumentarla concienciacion social sobre la enfermedad. La EII es una patologia que a pesar de
su creciente prevalencia e incidencia en la poblacidn, sigue siendo desconocida para la sociedad
en general™. Es necesario promover una mayor concienciacion social de la misma incluyendo
informacion sobre sintomatologia, factores de riesgo, epidemiologia, opciones asistenciales y
tratamientos disponibles, asi como del alto impacto que ésta tiene sobre los pacientes y su
entorno.

2. Dentro de los Indicadores de Proceso"®'")

El COE debe disponer de un registro de todos los pacientes con EII; disponer de un programa
de vigilancia de cancer colorrectal en los pacientes con EII, en consonancia con lo indicado por
las guias internacionales; las decisiones de asistencia complejas, incluida la indicacién de cirugia,
deben tomarse con el EMDEII; antes de una intervencion quirtrgica que pueda conllevar una
ostomia temporal o permanente, el paciente con EIl debe haber mantenido una entrevista con
un enfermero/a especializado/a en ostomias; los gastroenterdlogos del COE deben participar en
actividades de formacion sobre EII; llevar a cabo o participar en proyectos de investigacion
sobre la EII; antes de iniciar un tratamiento con un farmaco biologico e inhibidores de moléculas
pequenas o inmunosupresores, debe hacerse evaluacion completa pre-tratamiento incluyendo
pruebas de deteccion de la tuberculosis de acuerdo con las recomendaciones vigentes, asi como
pruebas de deteccion de la hepatitis B, hepatitis C y el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH). Algo de suma importancia, todos los pacientes con EII deben ser vacunados contra la
hepatitis B y herpes zoster si no cuentan con el antecedente de infeccién previa. Nunca olvidar
esto: en los pacientes con CUCI y recaida grave refractaria a esteroides, deben obtenerse biopsias
rectales para descartar una infeccion por citomegalovirus (CMV).

Antes de iniciar un tratamiento con un farmaco bioldgico o inhibidor de moléculas pequenas,
los pacientes con EII con algtn signo de tuberculosis latente (en la radiografia de térax o en las
pruebas de tuberculina o inmunologicas) deben ser evaluados por el servicio de neumologia y
recibir un tratamiento antituberculoso adecuado.

Todos los pacientes con EII positivos para HBsAg deben recibir farmacos antivirales
mientras son tratados con una terapia bioldgica o inhibidor de moléculas pequenas.

En todos los pacientes con EII que han recibido dos o mas ciclos de esteroides en un afio, debe
haberse contemplado un tratamiento con un fadrmaco inmunomodulador/ bioldgico/ o inhibidor
de moléculas pequefias.

En los pacientes con recaida grave de CUCI que no responden a los esteroides intravenosos,
debe iniciarse un tratamiento con ciclosporina o infliximab en un plazo de 3 a 5 dias.

Debe indicarse profilaxis anticoagulante con heparina de bajo peso molecular en todos
los pacientes con EII mientras se encuentren hospitalizados y presenten una recaida grave de la
enfermedad.

Debe documentarse en la historia clinica que el paciente ha recibido la informacion adecuada
respecto a los beneficios y riesgos antes de iniciar un tratamiento biol6égico o inmunosupresor.

Los pacientes tratados con farmacos inmunosupresores deben ser objeto de un seguimiento
con biometrias hematicas y pruebas de funcidon hepatica periodicas, asi como una revision
dermatoldgica anual® en caso de uso de tiopurinas.
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Los pacientes tratados con terapia biologica deben ser objeto de seguimiento con biometria
hematica, reactantes de fase aguda y calprotectina fecal de manera periddica, asi como la realizacion
de Quantiferon Gold (segun disponibilidad) o PPD anual®®.

Los reservorios ileoanales solamente deben realizarlos cirujanos generales o colorrectales
con experiencia que lleven a cabo un minimo de 5 operaciones de este tipo al ano2".

Debe documentarse en la historia clinica que el paciente ha recibido la informacién adecuada
respecto a beneficios y riesgos antes de la cirugia®2".

El COE debe contemplar y brindar un manejo integral en aspectos reproductivos de las
pacientes con EII. Los pacientes en edad fértil deben recibir asesoramiento especializado en el COE
respecto a heredabilidad, fertilidad, embarazo y lactancia®?*.

Las pacientes con EII en tratamiento con tiopurinas o bioldgicos deben mantener este
tratamiento durante el embarazo®?%. El rechazo del tratamiento debe ser documentado.

3. En relacion a los Indicadores de Resultados?Y

En los pacientes con EII a los que se practican intervenciones quirurgicas electivas, las tasas de
morbilidad grave que requieren ingreso en unidad de terapia intensiva (UTI) deben ser menores
del 5%.

La mortalidad de la cirugia electiva debe ser inferior al 2 %.

Los porcentajes de ileostomia temporal tras una reseccidn ileocecal electiva en pacientes con
EII deben ser inferiores al 20 % dentro del COE.

En este primer consenso de indicadores de calidad no se establecié ni cuantifico el porcentaje
de cumplimiento de los estandares para lograr la excelencia. En GETECCU se considerd que era
el cumplimiento del 90 % de Excelencia y el 80 % Avanzado, porcentaje asignado por una agencia
evaluadora como Bureau Veritas que ha venido realizando en Espana dicho trabajo.

Luego de revisar los aspectos claves del consenso es importante insistir en la necesidad de
trabajar como un gran equipo para que durante estos afos se acrediten en Latinoamérica el mayor
numero posible de Unidades EIl como Centros de Excelencia EII, que cumplan de forma estricta
con los indicadores de estructura, proceso y resultados ya enunciados.

Unas vez creados estos centros de excelencia en las diferentes unidades EII que lo soliciten
a través de los grupos EIl de sus paises y de PANCCO se obtiene el resultado de la mejor atencion
a los pacientes con CU y EC, atencion que tiene elementos claves que siempre debemos tener
presentes:

Uno de ellos es la autogestion por parte del paciente.

El marco debe estar centrado en el paciente, donde éste contribuya al maximo a la atencién
mediante modalidades de salud y su autocuidado. El paciente debe recibir apoyo del equipo de
Ell, donde la enfermera especialista desempefia un papel central en el equipo multidisciplinario.
En este marco, debemos esforzarnos por maximizar la calidad de la atencion en una estructura
financieramente estable.
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Figura 2. Autogestion por parte del paciente.
Fuente: tomada de: Journal of Crohn's and Colitis, 2024, 18, ii55-ii66.

Es poco probable que las visitas clinicas programadas en enfermedades recurrentes-
remitentes se correspondan con la actividad de la enfermedad y los pacientes que experimentan
una exacerbacion a menudo deben esperar una cita ambulatoria, lo que en tltima instancia retrasa
el inicio del tratamiento adecuado. El autocuidado o la autogestion del paciente se define como «la
capacidad de un individuo para manejar los sintomas, el tratamiento, las consecuencias fisicas y
psicoldgicas y los cambios en el estilo de vida inherentes a vivir con una enfermedad cronica. La
autogestion también incluye la capacidad del paciente para monitorear su condicion y mantener
una buena calidad de vida y ha ganado importancia gradualmente en la EII, motivo por el cual
debe ser una prioridad “empoderar” a los pacientes, que no es otra cosa, que ensenarlos a vivir con
su enfermedad y a tener una muy buena adherencia al tratamiento y recomendaciones generales
que le den ese equipo de especialistas para que puedan alcanzar la mejor calidad de vida que
pueden lograr.

En una revision sistematica actualizada que analiz6 el impacto del autocuidado del paciente
sobre la gravedad de los sintomas y el uso de los recursos de atencion médica, 33 de 50 estudios
[66 %] informaron intervenciones de autogestion eficaces en uno o mas resultados medidos®.

Las intervenciones que combinaron la gestion de los sintomas con informacion produjeron
efectos positivos en el uso de los recursos de atenciéon médica y el bienestar psicoldgico informado
por los pacientes.
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Se llevaron a cabo muchas intervenciones eficaces con actividades individualizadas y
participativas del paciente, y fueron administradas tanto por médicos como por otros proveedores
de atencion médica®. Con el advenimiento de nuevas estrategias de tratamiento, como el
tratamiento dirigido al objetivo y el control estricto®**), mas estudios se centraron en el seguimiento
terapéutico, a menudo remoto, y en la intervencion temprana®?".

Finalmente es relevante responder estas preguntas para facilitar a los interesados los pasos a
seguir para lograr la acreditaciéon como centros de excelencia EII. Preguntas que se debe responder
ya que muchas veces se formula:

(Por qué acreditar mi Unidad EII como Centro de Excelencia?

Porque debemos brindar un servicio optimo a nuestros pacientes con una evaluacién
integral realizadas por un Equipo Multidisciplinario EII que facilite, en las mejores condiciones, la
atencion integral que los pacientes necesitan, proporcionandoles asi una mejor calidad de vida.

(Cuales son los pasos a seguir para acreditar una Unidad EII como Centro de Excelencia?

Conociendo los indicadores de excelencia tanto de estructura, como de proceso y resultados,
evaluamos la posibilidad cierta de postular nuestras unidades EII para que sean acreditadas como
Centros de Excelencia EIIl. Hacemos la solicitud a la Organizacion Panamericana de Crohn y Colitis
(Pancco) al correo electrénico: pancco.org@gmail.com y se recibird el asesoramiento necesario para
la solicitud de la acreditacion.
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