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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermeria; Introduccién: La complejidad y el volumen crecientes de los pacientes con enfermedad
Enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) obligan a desarrollar equipos multidisciplinares. La enfermeria espe-
inflamatoria cializada deberia ser parte de estas unidades tal y como se recoge en diferentes documentos
intestinal; de consenso.

Colitis ulcerosa; Objetivos: Evaluar el impacto que la incorporacion de la enfermeria a la Unidad de Ell del
Enfermedad Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda (HUPHM) ha tenido desde el punto de
de Crohn; vista asistencial, econdémico e investigador.

Asistencia Métodos: Recogida prospectiva de la actividad desempenada por la enfermera de la Unidad de
telematica; Ell del HUPHM desde marzo del 2010 hasta diciembre del 2014.

Consulta Resultados: En este periodo se ha producido un aumento progresivo de la demanda asistencial,

que ha alcanzado los 1.558 pacientes atendidos por nuestra Unidad. La asistencia proporcionada
por la enfermera alcanzo un total de 5.293 correos electronicos y de 678 [lamadas telefonicas.
Con ello, se estima que esta actividad ha supuesto un ahorro de 3.504 consultas médicas pre-
senciales asi como de 852 visitas al Servicio de Urgencias. Otras actividades realizadas han sido
la monitorizacion de tratamientos con medicamentos bioldgicos y no bioldgicos (8.371 contro-
les analiticos), la extraccion de 342 analiticas, el seguimiento de 1.047 pruebas diagndsticas e
interconsultas a otras especialidades médicas, la educacion sanitaria en la autoadministracion
de medicamentos a 114 pacientes, la realizacion de 158 granulocitoaféresis y la participacion
en 25 proyectos de investigacion.

Conclusiones: La incorporacion de la enfermera especializada a la Unidad de Ell tiene un gran
impacto beneficioso tanto desde el punto de vista asistencial y econémico como investigador.
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Impact of the incorporation of a nurse in an inflammatory bowel disease unit

Abstract

Introduction: Multidisciplinary units are needed because of the growing complexity and volume
of patients with inflammatory bowel disease (IBD).

Objectives: To evaluate the healthcare, economic and research impact of incorporating a nurse
into the IBD unit of the Puerta de Hierro Majadahonda University Hospital.

Methods: We prospectively recorded the activity carried out by the nurse of the IBD unit from
March 2010 to December 2014.

Results: During this period, healthcare demand progressively increased, with 1,558 patients
being attended by our unit. The healthcare provided by the nurse included 5,293 electro-
nic mails and 678 telephone calls. We estimated that this activity represented a saving of
3,504 in-person medical consultations and 852 accident and emergency department visits.
Other activities consisted of monitoring treatments with biological and non-biological agents
(8,371 laboratory tests), extraction of 342 blood samples, follow-up of 1047 diagnostic tests and
consultations with other medical specialties, health education in self-administration of drugs
in 114 patients, the performance of 158 granulocyte apheresis procedures, and participation in
25 research projects.

Conclusion: The incorporation of a specialised nurse in an IBD unit had major economic, health-
care and research benefits.

© 2016 Published by Elsevier Espana, S.L.U.

Introduccion

El término enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) engloba
a la enfermedad de Crohn y a la colitis ulcerosa. Ambas
enfermedades se caracterizan por producir una respuesta
inmunitaria anomala en el intestino. Se trata de enfermeda-
des cronicas que alternan periodos de remision con periodos
de actividad inflamatoria, que pueden llegar a ser incapaci-
tantes y que suponen un gran impacto en la calidad de vida
del paciente y su familia’.

Las cifras crecientes de incidencia y prevalencia en nues-
tro medio?~¢, asi como la cada vez mayor complejidad del
abordaje terapéutico de este tipo de pacientes, obligan
a la formacion de equipos con dedicacion especifica y de
un caracter necesariamente multidisciplinar. En este sen-
tido, el papel de la enfermeria especializada esta cada vez
mas avalado en diferentes documentos de consenso, ya que
aporta capacidades que complementan a las del médico
tanto a nivel asistencial como en tareas de investigacion.
Sin embargo, en muchas instituciones no se cuenta con una
enfermera dentro del grupo dedicado a la asistencia de
pacientes con Ell. Si la incorporacion de una enfermera al
equipo de profesionales que procura la atencion a los pacien-
tes con Ell supone una mejora de la asistencia e incluso un
ahorro, es algo que en nuestro medio esta aun por dilucidar.

El objetivo de este trabajo es evaluar el impacto produ-
cido en la practica clinica habitual por la incorporacion de
una enfermera a nuestra unidad de Ell.

Material y métodos

De manera prospectiva, se recogieron los datos sobre la acti-
vidad desempenada en la Unidad de Ell del Hospital Universi-
tario Puerta de Hierro Majadahonda por la enfermera desde

marzo del 2010 hasta diciembre del 2014. En la tabla 1,
se recogen las actividades que realiza la enfermera de nues-
tra unidad.

La enfermera supone el nexo de comunicacion de la uni-
dad con los pacientes, y tiene un acceso directo que se
proporciona en tarjetas que se distribuyen a los pacientes y
sus acompanantes. Los pacientes se comunican con la uni-
dad a través del teléfono o del correo electronico (asistencia
telematica) que atiende la enfermera de la unidad. El telé-
fono es respondido por personal administrativo que trasmite
los mensajes a la enfermera dentro del horario laboral. Del
mismo modo, es gestionada la demanda del paciente cuando
este acude fisicamente a la unidad. En el caso del correo
electrénico, es gestionado directamente por la enfermera
con un compromiso de respuesta de 24 h en dias labora-
bles, ya sea esta respuesta también por correo electrénico
o por via telefdnica.

Se definié como «consulta evitada» aquella situacion que
precisaria de una consulta médica para poder ser solucio-
nada pero que, previo consenso con el médico responsable
de dicho paciente y con el documento aprobado por la Direc-
cion de Enfermeria, es resuelta por la enfermera de la
unidad mediante correo electrdnico o llamada telefonica.
Dentro de las consultas evitadas, se encuentran: aclaracion
de dudas sobre el tratamiento (posologia, forma de admi-
nistracion, interacciones farmacologicas, efectos adversos),
sobre la alimentacién, embarazo, viajes, vacunas, prepara-
cion de pruebas diagnosticas, el seguimiento de la fase de
brote, la monitorizacion de tratamientos con medicamentos
bioldgicos y no bioldgicos.

Se definié como «consulta derivada» aquella situacion en
la que el paciente preciso ser visto por su médico en la con-
sulta. Dentro de estas consultas derivadas, se encuentran:
el seguimiento de paciente que, tras instaurar tratamiento
de forma telematica, no noto mejoria de los sintomas.
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Tabla 1

Funciones de la enfermera en la Unidad de Ell en el ‘‘Hospital Universitario Puerta de Hierro Majadahonda’’

Funciones de la enfermera en la Unidad de Ell

o Seguimiento clinico de los pacientes por via telematica. Ajuste de tratamiento conforme a un protocolo establecido

y gestion de la prioridad de las citas segln la necesidad clinica

o Protocolo de acogida al paciente recién diagnosticado

o Educacion sanitaria sobre su enfermedad y estilos de vida saludables
o Aclarar dudas sobre los tratamientos: posologia, forma de administracion, interacciones farmacologicas y efectos adversos

o Seguimiento de la evolucion de la enfermedad

o Aclarar dudas sobre alimentacion, embarazo, viajes, vacunas, preparacion de pruebas diagnosticas, gestion de citas

o Ejercer de intermediario entre el médico y el paciente
o Ofrecer informacion de asociaciones de pacientes

o Monitorizacion analitica de los diferentes tratamientos
o Monitorizacion de la adhesion terapéutica

o Obtencion y envio de muestras

o Gestion de casos: seguimiento de diferentes pruebas radioldgicas, pruebas endoscopicas, interconsultas a otras

especialidades, etc.

o Administracion de tratamientos subcutaneos y educacion para su autoadministracion

o Realizacion de granulocitoaféresis. Curas de catéter Hickman

o Participacion activa en labores de investigacion clinica a través del reclutamiento y el seguimiento de los pacientes
e Participar y colaborar en proyectos de caracter formativo a nivel profesional mediante la realizacion y organizacion de

cursos
e Actualizacion semanal de la base de datos ENEIDA

Se definio como «urgencia evitada» aquella situacion en
la que el paciente se encuentra en fase de brote, por lo que
habria acudido al Servicio de Urgencias. Tras consultar al
médico responsable de dicho paciente, se le dan indicacio-
nes y se evita que acuda.

Se definid como «urgencia derivada» aquella situacion
en la que el paciente precisé valoracion por el Servi-
cio de Urgencias. Dentro de estas urgencias derivadas, se
encuentran: la presencia de fiebre bajo tratamiento inmuno-
supresor o bioldgico, dolor abdominal, vomitos o un nimero
elevado de deposiciones que senalan la presencia de com-
plicaciones graves de la enfermedad.

Existen 5 consultas monograficas de Ell, simultaneas,
atendidas por facultativos de la unidad. La enfermera esta
presente en el area de consultas, prestando asistencia a
dichas consultas, lo que permite llevar a cabo el resto de
funciones descritas en la tabla 1.

Para el analisis de costes, se consideraron los precios
publicos por la prestacion de los servicios y actividades de
naturaleza sanitaria publicados en septiembre del ano 2013
por la Comunidad de Madrid® que incluyen: consulta médica
sucesiva en atencion especializada (78 euros), urgencia hos-
pitalaria general no ingresada (180 euros), consulta médica
sucesiva en Atencion Primaria (39 euros) y consulta de enfer-
meria en Atencion Primaria (18 euros).

Finalmente, se valido la actividad de enfermeria de nues-
tra unidad segln los estandares de calidad desarrollados en
nuestro medio (tabla 2)’.

Resultados

El nimero de pacientes atendidos por nuestra unidad ha
aumentado progresivamente, tal y como se expresa en la
figura 1. El nimero total de pacientes en el momento de
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Figura1 NUmero de pacientes atendidos por la Unidad de Ell

durante los anos 2010-2014.

la realizacion del estudio era de 1.558 pacientes. El nUmero
de pacientes nuevos atendidos en estos 4 anos asciende a
885 pacientes.

Con respecto a las llamadas telefdonicas y correos elec-
tronicos atendidos por la enfermera de la unidad en el
periodo que contempla el estudio, se han atendido un total
de 5.293 correos electronicos y de 678 llamadas telefonicas,
con un aumento progresivo de dicha actividad a lo largo del
periodo de este estudio (fig. 2).

Se estima que la gestion de dichas llamadas telefonicas y
correos electronicos ha evitado 3.504 consultas médicas asi
como 852 visitas al Servicio de Urgencias (fig. 3). Teniendo en
cuenta los costes considerados, se estima que el ahorro que
supone esta labor de enfermeria ascenderia a 426.672 euros.

Se ha realizado el seguimiento de 8.371 controles ana-
liticos (fig. 4) con relacion a los diferentes tratamientos
bioldgicos y no biolédgicos, asi como la monitorizacion de la
adhesion a dichos tratamientos. Se ha realizado la extrac-
cion de 342 muestras sanguineas.
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Tabla 2 Criterios necesarios para la clasificacion de la calidad asistencial de la Ell por enfermeria

Estandares de calidad asistencial en la Ell por enfermeria

o Espacio para consulta de enfermeria de Ell

o Base de datos propia

o Ordenador propio

o Consulta de enfermeria especifica para Ell (dias/semana)

o Minimo de equivalentes de tiempo completo (ETC) de personal de enfermeria dedicada a la consulta de enfermeria

especifica de Ell

o Dias de espera para la primera consulta ordinaria con enfermeria

o Al paciente se le debe facilitar el teléfono de contacto directo

o Ante las llamadas telefonicas de los pacientes, enfermeria especializada en Ell debe filtrar las demandas
o Controlar el seguimiento y la adhesion a los tratamientos biologicos

o Ofrecer educacion sanitaria a los pacientes de Ell

o Atender el teléfono directo de pacientes que solicitan informacion sobre aspectos generales y especificos de la Ell
o Pasar cuestionarios, test e indices para conocer la situacion biopsicosocial del paciente
o Enfermeria debe informar sobre los recursos que tiene el centro para el manejo de la Ell

e Las enfermeras aplican GPC o protocolos

o NUmero minimo de horas de formacion de una enfermera en los 2 Gltimos afos en Ell
e Enfermeria debe revisar anualmente sus actividades y sus resultados
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Figura 2  Asistencia telematica durante los afnos 2010-2014.

La enfermera de la unidad ha realizado la ges-
tion y seguimiento de 1.047 casos que incluyen pruebas
radioldgicas (TAC abdominal, entero-RMN), pruebas endos-
copicas (colonoscopia y gastroscopia), interconsultas a otras
especialidades médicas o enfermeras (Reumatologia, Gine-
cologia, Oftalmologia, Dermatologia, Cirugia General y
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Figura 3 NUmero de consultas y asistencia al Servicio de

Urgencias evitadas y derivadas a través del correo electronico
durante los afnos 2010-2014.
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Figura 4 Monitorizacion analitica de diferentes tratamiento
durante los afos 2010-2014.

Digestivo, Medicina Preventiva, Unidad de Tabaquismo, Uni-
dad de Ostomias), la comprobacion del estado del calendario
vacunal (serologias y Mantoux/Booster), determinaciones de
calprotectina fecal y coprocultivo.

Se ha ensenado a 114 pacientes y a sus acompanantes
como deben administrarse y conservarse, asi como los efec-
tos adversos y precauciones, de diferentes tratamientos que
precisan de su autoadministracion (tratamientos subcuta-
neos).

Se llevaron a cabo 158 procedimientos de granulocitoa-
féresis. Algunos pacientes fueron portadores de catéter tipo
Hickman, por lo que se realizaron 41 curas de este tipo de
catéter.

En este tiempo, la enfermera de la unidad ha participado
en los 25 proyectos de investigacion con la inclusion de 492
pacientes en los que se han realizado labores de recluta-
miento y seguimiento. Ademas, la enfermera ha asistido a
23 congresos, en 5 de ellos como ponente y en 2 congresos
como secretaria.

El resto de funciones incluidas en la tabla 1 constituye
una labor incuantificable.

Finalmente, la adecuacion de todas estas actividades
segun los estandares de calidad propuestos en nuestro medio
corresponde a un nivel A, o de alta calidad.
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Discusion

El nimero y la complejidad de los pacientes con Ell es cre-
ciente, por lo que es necesario el desarrollo de equipos
especializados que den respuesta a las necesidades asisten-
ciales, cada vez mas especificas, de este tipo de pacientes.
Ademas, los equipos han de tener una naturaleza multidis-
ciplinar, ya que son muchos los profesionales que participan
en la atencion de pacientes con EII®®. El papel de la enfer-
mera especializada en Ell esta ampliamente reconocido, y
se considera que deberia jugar un papel crucial en el manejo
de estos pacientes, ya que sus capacidades complementan
las de los otros profesionales y mejoran globalmente la asis-
tencia que reciben este tipo de pacientes® ', Sin embargo,
su implantacion en nuestro medio aln es baja, y en muchos
centros no se dispone de este recurso.

La Ell es una enfermedad cronica que alterna periodos de
remision con otros de actividad, y el paciente experimenta
episodios de sintomas que pueden deberse a su enferme-
dad o a sus complicaciones, que generan dudas y que, con
frecuencia, necesitan una valoracion por su médico y fre-
cuentes visitas al hospital. Los pacientes con Ell necesitan
un acceso facil y rapido, ya que de otra forma se expo-
nen a un agravamiento de los sintomas, de su enfermedad,
ademas de los problemas laborales, de aislamiento social o
sobrecarga emocional que acompafian a la enfermedad'®">.
Las Unidades de Ell tratan de responder a estas necesida-
des y han mejorado la percepcion de los pacientes acerca
de la atencion que reciben. Es la asistencia telematica, por
teléfono o correo electronico, uno de los pilares basicos de
este avance, al proporcionar una asistencia mas directa,
agil y personalizada que evita ademas muchas visitas al
hospital'®". Nuestra experiencia corrobora esta percep-
cion, ya que el nimero de consultas que atiende de esta
manera la enfermera de nuestra unidad ha crecido enor-
memente desde que se implantd en 2010. Observamos una
gran aceptacion por parte de nuestros pacientes, especial-
mente del acceso a través del correo electrénico: se llega a
contestar una cantidad de correos electrénicos muy impor-
tante cada dia, ya que supone un facil acceso a la unidad
sin restriccion de recepcion de mensajes. Es, por lo tanto,
el correo electronico el método mas utilizado por nuestros
pacientes para comunicarse con nuestra unidad, si bien, una
proporcion menor pero constante de comunicaciones se rea-
liza por via telefonica. A pesar de la creciente implantacion
de las nuevas tecnologias en todos los sectores de la pobla-
cion, todavia algunos pacientes prefieren el uso del teléfono
al de Internet, por proporcionarles una mayor seguridad al
establecer contacto fisico con otra persona.

De igual manera, la existencia de dichas unidades
monograficas de Ell reduce tanto el nimero de ingre-
sos hospitalarios como el nimero de dias de ingreso,
debido al contacto directo que el paciente mantiene con
la unidad'®'®. El beneficio del empleo de las tecnologias de
la informacion y comunicacion en la asistencia de pacientes
crénicos ha sido demostrado en diversos estudios?®?'. Nues-
tra experiencia también corrobora esta idea y, de hecho,
se ha estimado un ahorro muy considerable gracias a la
implantacion de la asistencia telematica que, en nuestro
caso, es llevada a cabo por la enfermera de la unidad: se
ha estimado un nimero muy elevado de consultas y visitas
al Servicio de Urgencias evitadas. Dichas consultas tratan

sobre la monitorizacion analitica de diferentes tratamien-
tos asi como la adhesion a dichos tratamientos, dudas acerca
de la enfermedad, del tratamiento (generalmente, efectos
adversos o interacciones farmacologicas), del embarazo, de
la dieta, de la preparacion de pruebas diagndsticas, de las
vacunas, de los viajes, de las cirugias, de la actuacion en
la fase de brote, de la periodicidad de los controles analiti-
cos. Ello ha permitido evitar la sobrecarga de las consultas
ambulatorias, con el beneficio correspondiente en térmi-
nos de coste-oportunidad, de tal forma que los recursos
(tiempo, personal) se optimizan y se pueden dedicar a aque-
llos pacientes que realmente lo necesitan en cada momento.

El papel de las Unidades de Ell y sus criterios de cali-
dad se han definido en varios documentos de consenso”?2,
estableciéndose ademas el papel central de la enfermera
especializada®?°-2>. Asi por ejemplo, el Grupo de Enferme-
ria de la Organizacion Europea para la Enfermedad de Crohn
y la Colitis Ulcerosa (N-ECCO) elaboré un documento con
la finalidad de identificar las necesidades de los pacientes
con Ell que deben ser cubiertas por la enfermera, aportando
un consenso respecto al estandar de cuidados minimos que
deberian recibir estos pacientes. Estos podrian incluir los
siguientes: mayor acceso a través del teléfono y del correo
electronico a las consultas de enfermeria; la capacidad de
evaluar la situacion clinica del paciente, realizar examenes
diagnosticos, modificar el tratamiento, supervisar y revisar
adecuadamente el estado de los pacientes con Ell mediante
el uso de guias de tratamiento; la prestacion de un apoyo
emocional y fisico; la reduccién de las visitas ambulatorias
y de los tiempos de espera y, fundamentalmente, la gestion
de casos reconocida como un factor contribuyente impor-
tante y un complemento del seguimiento convencional de
estos pacientes.

Ademas, sobre el total de los pacientes atendidos en
nuestra unidad, la enfermera realiza una educacion sanitaria
de su enfermedad y da pautas para estilos de vida saluda-
bles, los tratamientos y sus posibles efectos adversos, el
seguimiento de la evolucion de la enfermedad y la aclaracion
de dudas sobre alimentacion, embarazo, viajes, preparacion
de pruebas diagnosticas, gestion de citas. Esta actividad de
enfermeria desarrollada en nuestra unidad, recogida en un
documento aprobado por la Direccion de Enfermeria, se ade-
cla a los estandares previamente fijados en los documentos
de consenso’, aunque se han detectado areas de mejora,
Ccomo un espacio o una agenda propios.

Numerosos estudios demuestran el impacto positivo de
la figura del personal de enfermeria especializado en la Ell
y, aunque su papel y los recursos de los que se disponen
son muy variables en nuestro medio, parece claro que si
la labor de enfermeria se define segln protocolos que son
llevados a cabo por personal de enfermeria adiestrado para
ello, el cuidado integral del paciente y su satisfaccion con
la atencion recibida mejoran enormemente’0-14.26.27,

Finalmente, el potencial investigador de la enfermeria
especializada es incalculable. En nuestra unidad, ha per-
mitido acometer un nimero importante de proyectos que
nunca se hubieran llevado a cabo sin su concurso y su parti-
cipacion activa.

La enfermera especializada ayuda al paciente a compren-
der su enfermedad, establece un contacto directo con ély
hace de nexo entre sus distintos especialistas, aportando
un complemento necesario en la asistencia integral que
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necesitan los pacientes con Ell. En definitiva, mejora la acti-
vidad asistencial e investigadora, ademas de optimizar los
recursos y producir ahorro en gasto, por lo que su presen-
cia en los equipos que atienden a los pacientes con Ell esta
plenamente justificada.
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