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PALABRAS CLAVE Resumen Laenfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es una enfermedad digestiva cronica que
Enfermedad requiere una monitorizacion continua por parte de los profesionales de la salud para determinar
inflamatoria la terapia adecuada y el control de las complicaciones a corto y largo plazo. La telemedicina
intestinal; ha emergido como una herramienta crucial en la gestion de enfermedades cronicas como la
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Ell, para mejorar el acceso y la continuidad del cuidado, reducir hospitalizaciones y optimizar
el seguimiento de los pacientes. Esta permite ajustes rapidos en el tratamiento y fomenta la
autogestion por parte del paciente. Ademas, disminuye la carga del sistema de salud al reducir
las visitas presenciales innecesarias y brinda soporte en tiempo real, mejorando la calidad de
vida y los resultados clinicos.

El objetivo de este documento de posicionamiento del Grupo Espanol de Trabajo de Enfer-
medad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU) es establecer recomendaciones sobre el uso de
la telemedicina en sus diferentes modalidades (teleconsulta, telemonitorizacion, aplicaciones
moviles, telefarmacia) en pacientes con Ell y abordar los aspectos legales, deontoldgicos y
técnicos necesarios para su correcta implementacion.
© 2024 Los Autores. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo
la CC BY-NC licencia (http://creativecommons.org/licencias/by-nc/4.0/).

Position statement of the Spanish Working Group on Crohn’s Disease and Ulcerative
Colitis on the use of Telemedicine in Inflammatory Bowel Disease

Abstract Inflammatory Bowel Disease (IBD) is a chronic digestive condition that requires con-
tinuous monitoring by healthcare professionals to determine appropriate therapy and manage
short- and long-term complications. Telemedicine has become an essential approach for mana-
ging chronic conditions such as IBD, improving care accessibility and continuity, decreasing
hospitalization rates, and optimizing patient follow-up. It enables rapid treatment adjustments
and encourages patient self-management. Additionally, it reduces the burden on the health-
care system by decreasing unnecessary in-person visits and provides real-time support, thereby

The objective of this position statement by the Spanish Working Group on Crohn’s Disease and
Ulcerative Colitis (GETECCU) is to establish recommendations for the use of telemedicine in its
different modalities (teleconsulting, telemonitoring, mobile applications and telepharmacy) for
patients with IBD and address the legal, ethical, and technical aspects necessary for its proper

© 2024 The Author(s). Published by Elsevier Espana, S.L.U. This is an open access article under

the CC BY-NC license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/).
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improving quality of life and clinical outcomes.
implementation.
Introduccion

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) se caracteriza
por tener un curso cronico y recurrente lo que conduce a
la discapacidad, bajo rendimiento educativo y laboral con
afectacion de las actividades sociales y empeoramiento de
la calidad de vida y aumento de los costes sanitarios'-?.
Requiere un tratamiento y seguimiento continuado para
intentar reducir el dafo estructural y las complicaciones a
largo plazo. Sin embargo, el control tradicional con visi-
tas presenciales habitualmente muestra dificultades para
adaptarse a la evolucion particular de la enfermedad y el
estilo de vida de cada paciente. Ademas, existe un alto
incumplimiento terapéutico entre los adultos y adolescen-
tes con EII’~>, lo que aumenta significativamente el riesgo de
brote®8. Estos factores disminuyen la efectividad en el con-
trol de la actividad de la enfermedad y producen un aumento
del gasto sanitario®.

El aumento progresivo de la incidencia de la Ell en Espaia
y otros paises industrializados'® "3, junto con el elevado
consumo de recursos sanitarios por parte de los pacientes
afectados refleja la creciente repercusion médica, social y
econdmica de esta patologia'.

Con la finalidad de aportar soluciones a esta demanda
creciente, las tecnologias de la informacion y la comunica-
cion (TIC) se han utilizado para proporcionar servicios de

salud a distancia, lo que se conoce como telemedicina. Esta
modalidad permite que los profesionales de la salud eva-
lten, diagnostiquen, traten y monitoreen a los pacientes sin
la necesidad de la presencia fisica. La ventaja de estos siste-
mas tecnoldgicos radica en el uso eficiente de los recursos,
con mejor comunicacion médico-paciente y la capacidad
de aportar elementos educativos adaptados a las necesida-
des de cada paciente, lo que potencialmente favorece su
empoderamiento y la optimizacion precoz del tratamiento
en cada momento evolutivo de la enfermedad.

La telemedicina se ha utilizado con éxito para el manejo
de otras patologias créonicas’>~"’, y en la Ultima década se ha
comenzado a utilizar en el control de la Ell, especialmente
en casos leves 0 moderados. Las TIC empleadas en pacientes
con Ell varian en funcion de los elementos tecnoldgicos, las
funcionalidades técnicas utilizadas y las aplicaciones clini-
cas o educativas que se les otorgan. Estas se han empleado
para mejorar la comunicacion entre diferentes profesionales
sanitarios y pacientes, superar las limitaciones fisicas en la
prestacion de servicios de salud y atender los aspectos que
influyen en la actividad de la Ell, como el incumplimiento
terapéutico y los factores conductuales y psicologicos que
lo condicionan'®"?,

En los ultimos afos, el control a distancia de la Ell ha
incrementado su uso en la practica clinica, sobre todo, a
partir de la pandemia por COVID-19 que dificulté o incluso
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impidio el acceso presencial de los pacientes a las mismas.
Desde entonces, la telemedicina se esta mostrando como
una opcion prometedora para reorganizar la estructura de
la atencion sanitaria del paciente con Ell, en un momento
en el que los sistemas sanitarios europeos experimentan
problemas de financiacion y sostenibilidad. En el presente
documento, un grupo de expertos en telemedicina aplicada
a la Ell, especialistas en gastroenterologia, farmacia, infor-
matica y medicina legal, ha participado en la elaboracion
de estas recomendaciones.

Teleconsulta
Definicién y su utilidad

La teleconsulta se definié por la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS) ya en el afno 1997, como una modalidad de aten-
cion médica a distancia que permite la comunicacion entre
profesionales de la salud o entre estos y los pacientes?®. Su
utilidad tiene unas ventajas frente a la consulta presencial
habitual, entre las que podemos destacar:

Extension del servicio médico.

- Llegar a pacientes en areas geograficamente remotas o
con movilidad reducida.

- Permitir el abordaje multidisciplinar de casos complejos,
sobre todo entre hospitales que no disponen de todas las
especialidades.

Optimizacion de tiempo y costes.

- Las citas no requieren desplazamientos al centro sanita-
rio, lo que ahorra tiempo y costes fundamentalmente para
los pacientes.

- Desde el punto de vista del profesional sanitario se pueden
optimizar mejor los tiempos de atencion y evitar esperas
innecesarias.

Recomendacion: en areas geograficas remotas debe prio-
rizarse la teleconsulta para optimizar el tiempo y costes
sanitarios directos e indirectos.

Tipos

La teleconsulta puede ser muy Util en pacientes con patolo-
gias cronicas como la Ell, que son atendidos seglin protocolos
y algoritmos establecidos y que realizan mdltiples visitas a
los centros sanitarios'®?22,

Las consultas no presenciales pueden realizarse entre:

a. Profesionales sanitarios
Se trata de consultas electronicas sobre el diagnos-
tico o el manejo del paciente entre el gastroenterologo
y médicos de Atencion Primaria u otros especialistas. En
algunas comunidades autonomas ya esta establecido este
tipo de consultas de manera reglada con las unidades de
Ell para el manejo rapido ante la sospecha de una Ell.

b. Profesional sanitario y paciente
En este caso se trata de la sustitucion de la consulta
presencial habitual por otras formas de consulta a
distancia:

- Consulta telefénica: en esta modalidad se transmite
la informacion en tiempo real a través del teléfono.
El paciente recibe informacion sobre los resultados
de pruebas o recomendaciones de salud por parte del
gastroenteroélogo o el personal de enfermeria especia-
lizada. Se puede realizar el seguimiento de la enfer-
medad y algunos cambios en la actitud terapéutica.

- Consulta por videollamada: en esta modalidad se trans-
mite informacioén en tiempo real mediante imagen y
sonido. Se acerca mas a una consulta presencial puesto
que se puede tener en cuenta la transmision de infor-
macion no verbal, pero limitado por la imposibilidad
de realizar una exploracion fisica completa.

Experiencias previas en enfermedad inflamatoria
intestinal

Existen algunos trabajos sobre el uso de la teleconsulta en
pacientes con Ell, aunque en algunos de ellos se hace uso de
la misma con alguna herramienta de telemonitorizacion.

Krier et al. realizaron un estudio aleatorizado en 34
pacientes con Ell en el que demostraron que la telecon-
sulta a través de videollamadas ofrecia una satisfaccion del
paciente comparable con las consultas presenciales, valo-
rada positivamente también por los médicos?*. De manera
similar, Li et al. evaluaron un sistema de telemedicina con
citas virtuales en 48 pacientes con Ell y concluyeron que el
77% de estos preferian las consultas virtuales, destacando el
ahorro de tiempo y dinero sin comprometer la calidad de la
atencion?.

Por otra parte, IBD live es un ejemplo de la telecon-
sulta entre profesionales. Se trata de una plataforma de
videoconferencia multidisciplinar (gastroenterélogos, ciru-
janos, patologos, radidlogos y otros especialistas) para la
revision de casos e intercambio de ideas sobre el manejo de
pacientes con EII*°.

Sin embargo, no se ha realizado ninglin estudio para
definir en qué tipo de pacientes es mas Util la telecon-
sulta, o en cuales deberiamos evitarla. Ademas, tampoco
se ha protocolizado el uso de las diferentes variantes de
la misma. Por todo ello, nos basaremos en los resultados
de dos encuestas realizadas durante y posterior a la pande-
mia COVID-19 en la que participaron las unidades de Ell de
Espafa en colaboracion con las sociedades cientificas para
aportar unas recomendaciones al presente documento de
posicionamiento?®?’,

En el primer estudio se realizé una encuesta, a través de
GETECCU, para conocer la gestion de las consultas durante la
pandemia por COVID-19 en las unidades de Ell en Espafa. La
teleconsulta fue una medida clave para continuar la aten-
cion a pacientes en medio de la crisis sanitaria. Segin la
encuesta (54 respuestas de gastroenterologos especialistas
en Ell), el 100% de las unidades de Ell suspendieron las
consultas presenciales electivas y pasaron a la asistencia
telefonica. Ademas, el 40% de los centros complementaron
este servicio con consultas por correo electronico y un 13%
incluso utilizaron redes sociales para actualizar a los pacien-
tes sobre la situacion de la Ell y la COVID-19. Este cambio
ayudo6 a gestionar mejor los recursos médicos, dado que
muchos procedimientos endoscopicos y quirtrgicos electi-
vos se retrasaron. En general, las unidades de Ell adoptaron
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medidas estructurales y organizativas de manera uniforme,
adaptandose rapidamente a la nueva realidad impuesta por
la pandemia?’.

Posteriormente, se realizo otra encuesta a los médicos
(gastroenteroélogos, pediatras y coloproctoélogos) de socieda-
des cientificas de Espana (GETECCU y la Asociacion espanola
de Gastroenterologia y Sociedad espafola de Coloproctolo-
gia) que muestra como la pandemia por COVID-19 acelerd
la adopcion de esta modalidad de consulta no presencial.
Antes de la pandemia, los médicos realizaban la mayoria
de las consultas de forma presencial (93,3%). Sin embargo,
durante la pandemia, el 51,3% de los médicos recurri6 princi-
palmente a la consulta telefonica. No fueron la totalidad de
las consultas como en la encuesta previa puesto que también
participaron coloproctélogos y la principal desventaja de las
teleconsultas era la imposibilidad de realizar una explora-
cion fisica adecuada, segln el 58,4% de los encuestados (269
respuestas). Ademas, el 42,4% de los médicos indic6 que las
consultas remotas les tomaban mas tiempo que las consultas
presenciales. A pesar de estas dificultades, la teleconsulta
permitio garantizar el seguimiento de los pacientes durante
la pandemia®.

Recomendacion: recomendamos el uso de la telecon-
sulta para la mayoria de los pacientes, excepto aquellos
con brotes graves, enfermedad perianal activa o en periodo
posoperatorio inmediato donde se requiere una valoracion
clinica presencial detallada.

Consulta telefonica

Aunque hay mucha variabilidad en la utilizacién de la con-
sulta telefonica, de forma general podriamos recomendar su
empleo en los siguientes casos:

- Revisiones de pacientes estables y con una relacion afian-
zada con el equipo sanitario, que tienen dificultades para
desplazarse a las consultas presenciales.

- Evaluacion rapida ante contacto por sintomas de brote (en
este caso y segln las posibilidades podria ser médica o de
enfermeria especializada).

- Informacion al paciente tras comités o consultas con otras
especialidades.

- Comunicacion de resultados pendientes.

En cuanto al perfil de pacientes en el que podemos utili-
zarla, el grupo de expertos considera que la edad, el nivel
educativo, la formacion en la propia enfermedad y la con-
fianza en su equipo sanitario son factores claves que afectan
en la realizacion de la misma. Ademas, es fundamental que
el paciente acepte esta modalidad de seguimiento.

Por otro lado, la consulta telefonica deberiamos evitarla
en las siguientes situaciones:

- Enlas primeras consultas, que requieren que se establezca
una buena relacion del paciente con su equipo sanitario.

- Pacientes con enfermedad perianal activa o sintomas
compatibles con brotes graves que requieran exploracion
fisica.

- Antes de cambios de tratamientos significativos que
requieran una informacion detallada (inicio de bioldgicos,
inmunosupresores, pequefas moléculas, etc.).

- Pacientes poco adherentes con seguimiento y trata-
miento.

- Pacientes de edad avanzada con problemas para la
comprension o audicion sin un cuidador que tenga su con-
sentimiento para atender la consulta telefonica.

Recomendacion: la consulta telefénica debe evitarse en
las primeras visitas, en presencia de enfermedad perianal
activa o brotes graves, cuando se requiera de cambios de
tratamiento, en pacientes poco adherentes o con problemas
de comprension o audicion.

Videollamada

El uso de la videollamada esta todavia poco implementado
en nuestro medio, necesitando mejoras tecnologicas que
permitan su utilizacién rutinaria.

En el caso de que esté disponible, el apoyo en la comu-
nicacion no verbal y la capacidad de cierta valoracion fisica
(lesiones cutaneas, por ejemplo) hace que su utilizacion
se asemeje mas a una consulta presencial salvo en las
situaciones en las que se requiera una exploracion fisica
completa (enfermedad perianal, evaluacion de masa abdo-
minal, etc.).

Se ha observado que diversos factores socioculturales
pueden influir en el éxito de los controles a través al uso
de las videollamadas. En EE. UU. varios estudios conclu-
yen que los pacientes de mayor edad, con menor nivel
educativo y econémico o de raza negra tienen mas pro-
babilidades de no utilizar o no completar con éxito las
consultas a distancia?®-3°. Sin embargo, estos datos proce-
den de un contexto sociocultural diferente al nuestro y no
han sido consistentes en todos los estudios. De hecho, se han
observado cambios en el perfil de pacientes que utilizan la
telemedicina tras la pandemia por COVID-19%%31,

Recomendacion: recomendamos el uso de la video-
llamada en cualquier perfil de paciente salvo cuando se
requiera de una exploracion fisica completa.

Consulta via correo electronico

En general, la utilizacion del correo electronico no es la revi-
sion rutinaria del paciente de forma similar a la consulta
presencial o teleconsulta. Su objetivo es ofrecer una forma
agil de contacto con la unidad en determinadas situaciones
como:

- Dudas puntuales sobre el tratamiento, o de las posibles
interacciones o contraindicaciones de los indicados por
otros especialistas.

- Contacto inicial tras la aparicion de sintomas.

- Resolucion de dudas administrativas (citas, volantes prue-
bas, etc.).

- Recomendaciones puntuales tras revision de resultados.

Recomendacion: recomendamos utilizar el correo elec-
tronico para consultar dudas breves administrativas, o bien
sobre la enfermedad y su tratamiento.
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Telemonitorizacion
Definicién y objetivo

La telemonitorizacién es la forma de telemedicina mas uti-
lizada en la Ell hasta la fecha. Se basa en el seguimiento
continuo y estructurado de datos de salud autorregistrados
por los pacientes en su entorno habitual. El objetivo es la
deteccion precoz de problemas relacionados con la enfer-
medad o su tratamiento, para asi adaptar en cada momento
el plan de manejo segun las necesidades del paciente.

:{Qué ventajas aporta respecto a la atencion
presencial?

Las plataformas de telemonitorizacion habitualmente fun-
cionan como sistemas de triaje, pero mas alla de su funcion
diagnostica, también intervienen en el ajuste del trata-
miento y la educacion del paciente®. En el contexto de la
Ell, los sistemas de telemonitorizacion evaluados en ensayos
clinicos estan asistidos por personal sanitario. En los Gltimos
10 anos la mayoria utiliza sistemas web mediante programas
de salud mavil (mHealth), aunque algunos de ellos también
han combinado el uso del correo electrénico y del teléfono.
La telemonitorizacion de la Ell es una opcion de manejo
segura, eficaz y reduce la duracion de los brotes de
actividad®*-*°. En este sentido, la plataforma Telemoni-
torizacion de la Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa
(TECCU) ha mostrado mejorar la actividad clinica, la cali-
dad de vida y las actividades sociales de pacientes con
Ell moderada-grave®. Incluso, sus resultados positivos se
han reproducido igualmente en un estudio multicéntrico de
GETECCU reciente. Al utilizar esta plataforma en 24 centros
hospitalarios de Espafna, el seguimiento a través de TECCU
ha demostrado no-inferioridad respecto a la atencion pre-
sencial para inducir y mantener la remision clinica a corto
plazo. Por lo tanto, representa un método de seguimiento
eficaz y alternativo a la atencién médica habitual®.
Ademas, la telemonitorizacion junto con la teleduca-
cion favorece el empoderamiento de los pacientes, lo que
se asocia a una reduccion de las visitas presenciales y las
hospitalizaciones***”-*°, Asi, un estudio pionero de coste-
efectividad con la plataforma TECCU y otros posteriores han
mostrado que la telemonitorizacion es una opcion de manejo
coste-efectiva, no solo en relacion con el ahorro de costes
directos, sino también desde una perspectiva social**=**. En
cambio, un estudio retrospectivo danés de base poblacional
mostré que el seguimiento telematico podria no ser coste-
efectivo en pacientes que reciben farmacos bioldgicos*. En
cualquier caso, una de las limitaciones de este estudio es
la falta de registro de algunos costes indirectos, que en un
informe espariol representaron el 46,5% del total®.

¢Qué recursos necesita una unidad de enfermedad
inflamatoria intestinal para utilizar sistemas de
telemonitorizacion?

La mayoria de las plataformas de telemonitorizacién se ha
evaluado en unidades de referencia de Ell. Estas unida-
des se caracterizan por contar con grupos multidisciplinares

especializados, asi como una serie de recursos técnicos y
protocolos que garantizan una atencién sanitaria integral
y basada en la mejor evidencia disponible®. En el segui-
miento ambulatorio de los pacientes con Ell se combina el
seguimiento presencial con el telematico, principalmente
a través del teléfono y via correo electronico. De hecho,
durante la pandemia por COVID-19 estos fueron los princi-
pales recursos utilizados 2¢?747-5°, Sin embargo, el uso de
sistemas de telemonitorizacion validados ha sido la excep-
cion hasta ahora, porque requieren una serie de recursos
adicionales.

La telemonitorizacion en la Ell se ha realizado mayo-
ritariamente con programas en los que el personal de
enfermeria adquiere un rol central 343337395152 Asi es
recomendable disponer al menos de un miembro de enfer-
meria especializada, que pueda resolver algunas alertas
generadas durante el seguimiento o bien poner en comu-
nicacion al personal médico y los diferentes especialistas
implicados. Por lo tanto, los resultados de salud y costes
obtenidos con la telemonitorizaciéon hasta ahora deberian
considerarse en este contexto, puesto que podrian ser
diferentes en centros que no disponen de estos recursos
humanos. Por otra parte, es fundamental que tanto el per-
sonal sanitario como los pacientes reciban formacion sobre
Su uso.

En cuanto a los recursos técnicos necesarios, es necesario
utilizar sistemas cuya seguridad, eficacia e impacto econo-
mico hayan sido evaluados. Es importante la participacion
de los profesionales y los pacientes en todo el proceso de
diseno, desarrollo e implantacion de las plataformas, con la
finalidad de favorecer su usabilidad y aceptacion®®. Ademas,
es necesario desarrollar programas cuya interoperabilidad
permita la integracion de los datos en los sistemas de infor-
macion hospitalaria (HIS). Este proceso puede realizarse de
forma segura mediante el uso de sistemas de identificacion
electronicos, cortafuegos y métodos de encriptado en los
dispositivos moviles para evitar ser compartidos por otras
apps™*.

Finalmente, es necesario tener en cuenta una serie de
factores externos que determinan el contexto en el que se
desarrolla la telemonitorizacién. Entre ellos, el marco legal
y cultural determinan las acciones que podemos desarrollar
de forma aceptable y segura por la poblacion. Ademas, hay
que considerar las vias de reembolso disponibles, que no
estan estandarizadas en la mayoria de los paises.

Recomendaciones:

Recomendamos que las unidades de Ell cuenten al menos
con un miembro formado y dedicado a la atencion de las
alertas generadas durante la telemonitorizacion (normal-
mente personal de enfermeria especializada).

Se recomienda utilizar sistemas interoperables, cuya
seguridad, eficacia e impacto econémico hayan sido evalua-
dos en ensayos clinicos.

Es necesario ajustar la actividad médica a distancia al
marco legal, cultural y econémico en el que se desarrolla.

¢{Qué recursos necesitan los pacientes para utilizar
sistemas de telemonitorizacion?

La telemonitorizacion de la Ell en los ultimos 10 anos se ha
basado en sistemas de mHealth**. Se han usado principal-



M. Aguas Peris, J. del Hoyo Francisco, P. Nos Mateu et al.

Respuesta
clinica

Ell activa

Remision clinica
y normalizacion
de la PCR

o AV
Curacion mucosa endoscopica

Normalizacion de la
calidad de vida

®

Mejoria de la CF

\

e

J

Corto plazo

Ausencia de discapacidad
k3 [ ] X O /\‘/ .
} = ' g A
=l = ~\g Z
L J \ J
T

Medio plazo

= e o = <L, <L
N 4 A 4 - 7
A 4 A 4 N b 4
\ P N a
' ‘ Patient Reported Test de PCR a Testde CF a F:uestlonari?s
Outcome Measures Hormiciiio PSS abreviados de calidad de
(PROM) : ) vida y discapacidad

Telemonitorizacién

1

@

-

2

Figura 1
Adaptado de®.

mente teléfonos inteligentes y tabletas, que son recursos
ampliamente accesibles por la poblacion en nuestro medio.
Asi, segin un informe reciente, el 57% de la poblacion mun-
dial accede a internet a través de dispositivos moviles. Este
porcentaje sube al 79% en Europa y Asia central, donde solo
el 2% vive en areas sin acceso a una red movil de banda
ancha®.

En cualquier caso, los pacientes deben saber utilizar las
plataformas de telemonitorizacion. Si bien actualmente el
64% de la poblacion espafola tiene habilidades basicas en
el manejo de recursos digitales, un porcentaje relevante
todavia puede tener dificultades en su uso adecuado. En
este sentido, es fundamental considerar la «alfabetizacion
digital» de los interlocutores®®. Ademas, algunos problemas
mentales y fisicos pueden dificultar la comunicacion (como
problemas de audicion), que al mismo tiempo pueden repre-
sentar una limitacion para las visitas presenciales.

Por otro lado, hay que destacar la necesidad de un uso
responsable de los dispositivos moviles y en un entorno ade-
cuado. El abuso del smartphone se asocia con trastornos
psiquiatricos, cognitivos y fisicos, no solo en adolescentes
sino también en adultos®’>>2. Por lo tanto, es necesario balan-
cear la proporcion de controles telematicos/presenciales,
adaptandola a la situacion de cada paciente para evi-
tar generar aislamiento social u otros efectos nocivos de
las nuevas tecnologias. Finalmente, los pacientes deben
acceder a las plataformas desde un lugar tranquilo y pri-
vado, para poder establecer la comunicacion de datos
sensibles sin amenazar su intimidad ni la del personal
sanitario.

Recomendacion: recomendamos seleccionar pacientes
que dispongan de conexiones rapidas a internet a través de
dispositivos moviles, asi como de habilidades para su uso
correcto y responsable.

Telemonitorizacion dirigida al treat to target en adultos con Ell

Parametros medibles por telemonitorizacion de la
enfermedad inflamatoria intestinal

Las plataformas de telemonitorizacion permiten evaluar la
mayoria de las metas de la estrategia «treat to target».
Propuesta en la iniciativa Selecting Therapeutic Targets in
Inflammatory Bowel Disease (STRIDE), esta estrategia pre-
tende cambiar el curso de la Ell a largo plazo mediante
un control optimizado. Asi, se plantea la monitorizacion
continua de la actividad inflamatoria, y se proponen como
objetivos a largo plazo la curacion mucosa endoscopica,
la normalizacion de la calidad de vida y la ausencia de
discapacidad® (fig. 1).

Segln esta iniciativa, la remision de la enfermedad
deberia definirse con base en indices clinicos y criterios
endoscopicos. En este sentido, disponemos de «Patient-
Reported Outcome Measures» (PROM), que son indices
registrados por el propio paciente. El Simple Clinical Colitis
Activity Index (SCCAIl) y el indice de Harvey-Bradshaw han
sido utilizados en programas de telemonitorizacion333>37:3%
al tener buena concordancia entre sus versiones en papel
y online®®-%?, Ademas, los parametros clinicos del indice de
Mayo muestran buena correlacion con la actividad endos-
copica en la colitis ulcerosa (CU)®. De hecho, a partir de
las preguntas de estos indices se han desarrollado otros mas
sencillos como el PRO-2, tanto para pacientes con CU como
con enfermedad de Crohn (EC). Incluso, se han validado nue-
vos PROM para su uso especifico a través de programas de
telemedicina®*%4.

En cualquier caso, mas alla del uso de indices clinicos
la remision debe ser confirmada mediante marcadores de
inflamacion objetivos. Actualmente se dispone del test de
la proteina C reactiva (PCR) y de la calprotectina fecal (CF)
a domicilio, cuyo uso combinado con los PROM permite pre-
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decir la actividad endoscopica de forma mas precisa®°.
Con base en este principio se desarrollé un nuevo PROM lla-
mado Monitor IBD At Home. Tanto en sus versiones para EC
como para CU, su combinacion con la CF le otorgaba alta
sensibilidad para evaluar la actividad endoscopica®.

Por otra parte, en STRIDE-Il se han anadido como obje-
tivos a largo plazo la calidad de vida y la discapacidad,
porque son parametros complementarios y relacionados con
la actividad inflamatoria. Respecto a estos objetivos, con-
tamos con el IBDQ para medir la calidad de vida y el IBD
disability index para medir la discapacidad. Aunque se han
validado formas abreviadas de estos cuestionarios, posi-
blemente deben ser simplificadas todavia para su uso en
practica clinica diaria®-¢°.

Finalmente, otros esfuerzos para evaluar la calidad de la
atencion percibida a través de Patient-Reported Experience
Measures (PREM) todavia estan en fases iniciales’%”".

Recomendacion: recomendamos medir la actividad infla-
matoria a distancia con la combinacion de PROM vy
biomarcadores, preferiblemente con CF. Ademas, recomen-
damos monitorizar la calidad de vida y la discapacidad,
mediante versiones validadas y reducidas de los cuestiona-
rios especificos.

Utilidad de los test de biomarcadores a domicilio

Se han disenado varios test de biomarcadores para medir
la actividad inflamatoria de forma objetiva y rapida por el
propio paciente en su entorno habitual. El interés en el des-
arrollo de test a domicilio se ha centrado en la CF, que
ha mostrado mayor sensibilidad para detectar la actividad
inflamatoria que otros marcadores como la lactoferrina o la
PCR”2. Los test de CF se basan en kits que analizan las heces
mediante inmunocromatografia. La lectura del resultado se
realiza con la camara de un smartphone, que a través de
una app especifica permite enviar el resultado a un servi-
dor accesible al personal sanitario. Su caracter no invasivo
y su coste relativamente bajo la convierten en una herra-
mienta util en el diagndstico, monitorizacion y ajuste del
tratamiento en la EIl.

Diversos test de CF a domicilio han mostrado una concor-
dancia del 76-87% al compararlos con los test ELISA de su
misma compania’®. Con valores < 500 ug/g, las diferencias
entre test rapidos y ELISA no son tan grandes como para pro-
ducir errores de interpretacion de la actividad inflamatoria
en la mayoria de las mediciones. Sin embargo, los margenes
de error son mas amplios cuando los valores son > 500 p.g/g.
Para evitar diferencias de resultados todavia mayores, es
esencial utilizar test a domicilio de la misma compania del
método ELISA que usamos en nuestros laboratorios. En cual-
quier caso, es necesario considerar que el cumplimiento con
los test de CF a domicilio es de en torno al 50%47¢.

Por otra parte, se han desarrollado test para medir
niveles de farmacos bioldgicos a domicilio a partir de una
muestra de sangre seca, con la potencial ventaja de adelan-
tar un resultado que actualmente puede demorarse varias
semanas’’~’?. Sin embargo, se requieren mas estudios para
determinar su correlacion con los métodos convencionales.

Recomendacion: los resultados de los test de CF a domi-
cilio pueden considerarse fiables cuando los valores son <
500 ng/g. Si se obtienen valores superiores, recomenda-

mos evaluar la actividad inflamatoria por otros métodos. Se
deberia utilizar test de la misma compaiia que el método
ELISA de nuestro laboratorio, en pacientes motivados para
su uso.

Indicaciones no recomendadas para el seguimiento
por telemonitorizacion

Es importante considerar que los sistemas de telemonitori-
zacion son asincrénicos y se han disefiado para atender a
pacientes en horario laboral**37:5"-80_ Por lo tanto, permiten
manejar las demandas de salud y las alertas generadas en
el plazo de 24-72 horas, pero en general no estan disenados
para atender urgencias. Los pacientes deben conocer estos
plazos para prestar la atencion sanitaria conforme a unas
expectativas realistas y, al mismo tiempo, evitar la sobre-
carga asistencial.

Por otra parte, la telemonitorizacion no se ha utilizado
para realizar cualquier tipo de ajuste de medicacion. En los
ensayos clinicos se han llevado a cabo ajustes de dosis de
corticoides o salicilatos orales y topicos, pero no se espe-
cifican procedimientos para cambiar inmunosupresores o
biolbgicos?*37:51,52.8081 ' De forma excepcional, se ha eva-
luado el ajuste de dosis de infliximab durante la fase de
mantenimiento del tratamiento??, pero no se han definido
estrategias para iniciar o bien realizar «switch» o «swap» de
otros bioldgicos de forma telematica. Ademas, con los recur-
sos técnicos actuales la realizacion de pruebas invasivas a
distancia no es factible en el contexto de la ElI.

Es relevante que en la mayoria de los trabajos se
ha especificado como criterio de exclusion el hecho
de padecer una comorbilidad médica o psiquiatrica no
controlada??3%37:39.51.80  Addemas, se han excluido pacientes
portadores de estoma, anastomosis ileorrectal, reservorio
ileoanal, o bien aquellos con probable riesgo de cirugia en el
periodo del estudio (habitualmente seis a 12 meses)*320:81,
Probablemente, la exclusion de pacientes intervenidos o con
riesgo de cirugia ha sido motivada por la necesidad de una
adecuada exploracion fisica en este contexto. Por lo tanto,
en la valoracion inicial de un paciente que empieza el segui-
miento en consulta podria ser preferible hacer un contacto
presencial, tanto para una adecuada exploracion fisica como
para iniciar la relacion médico-paciente®:.

Por otra parte, es importante indicar que en la mayoria
de los estudios no se ha evaluado el impacto de la telemo-
nitorizacion en mujeres durante el embarazo?®3:3537.75,80,81

Recomendacion: no recomendamos el uso de la telemo-
nitorizacion para:

1. La atencion de urgencias.

2. Realizar ajustes o cambios de tratamiento farmacoldgico
avanzado (bioldgicos o pequeias moléculas).

3. Pacientes portadores de estoma reciente (primer ano).

4, Pacientes con riesgo de cirugia en el plazo de seis a 12
meses.

5. Realizar pruebas invasivas.

Perfil del paciente usuario de controles telematicos

Las diferencias entre sistemas de salud, asi como diver-
sos factores econdémicos y socioculturales, tal y como se
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describe en el anterior apartado de la teleconsulta, tam-
bién pueden influir en el uso de la telemonitorizacion. Sin
embargo, actualmente en nuestro medio son desconoci-
dos. En esta situacion, se hace todavia mas importante
consensuar con el paciente el método de seguimiento mas
adecuado, segln sus preferencias y necesidades.

Recomendacion: recomendamos considerar las pre-
ferencias y necesidades de los pacientes respecto al
seguimiento presencial o telematico de la Ell en cada
momento evolutivo de la enfermedad.

Como resumen de los puntos anteriores, en la figura 2 se
especifican los diferentes factores externos que influyen en
el proceso de la telemonitorizacion de la Ell.

Aplicaciones disponibles en enfermedad
inflamatoria intestinal para pacientes

A la vez que hemos asistido a un gran avance terapéu-
tico en la dltima década en Ell, un avance todavia mas
revolucionario ha tenido lugar en lo que respecta a la
forma de consultar informacién, comunicarnos, registrar y
monitorizar el mundo que nos rodea. Las Ell por su caracter
cronico y por afectar primordialmente a poblacion joven,
se benefician de estas plataformas que permiten tomar una
parte mas activa en lo que se refiere al propio control de su
enfermedad y el autocuidado. Esto ha sido algo que varios
estudios han recogido como una necesidad manifestada por
los pacientes con Ell, el deseo de tener suficiente informa-
cion, de tener mayor participacion en su tratamiento y de
tener un rol mas activo en el control de su enfermedad®.
La respuesta sobre como poder construir estos puentes que

permitan una mayor autonomia del paciente parece, en
parte, radicar en el uso de las nuevas tecnologias®>%°.

Estudios recientes en Francia reportan que alrededor de
un 50% de los pacientes de atencion primaria de entre 18-
65 afos utilizaban apps para monitorizar su salud®. Sin
embargo, es posible que el deseo de usar estas apps dismi-
nuya con la edad como encontré un estudio britanico en el
que se puso de manifiesto no solo que los pacientes de mayor
edad tenian un menor uso de apps moviles, sino que tam-
bién sus médicos responsables solian recomendarles menos
su uso en comparacion con poblaciones mas jovenes?’. Sin
embargo, es muy probable que esta tendencia vaya cam-
biando a la luz de la velocidad a la que estan sucediendo los
avances en esta area y mas con la reciente expansion de la
inteligencia artificial.

Las aplicaciones moviles para pacientes con Ell se han
convertido en una herramienta cada vez mas popular para
el manejo de esta patologia, aunque probablemente en com-
paracion con otras enfermedades cronicas todavia estén
infrautilizadas. Estas aplicaciones pueden ofrecer una varie-
dad de funciones para ayudar a los pacientes a controlar sus
sintomas, registrar su progreso, aprender sobre su enfer-
medad y comunicarse con sus médicos, entre otras®. No
obstante, a medida que se multiplican las fuentes de inter-
net y apps que brindan informacion a los pacientes, crece
la preocupacion por la calidad de la informacion y las difi-
cultades para encontrar respuestas a preguntas especificas
de los pacientes. Las aplicaciones moviles de salud de facil
acceso, con contenido creado por profesionales de la salud,
pueden ser la mejor manera de abordar estos problemas®.

Hasta el momento, las apps disponibles estan permi-
tiendo el seguimiento de sintomas (registro de brotes,
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Tabla 1  Apps moviles gratuitas disefiadas para pacientes de acceso libre (excluyendo plataformas de inteligencia artificial)
Nombre Entidad detras de la  Desarrollador Caracteristicas Idioma
app
Crohn’s Colitis Crohn’s Colitis Plataforma para conectar a Inglés
Power of two Foundation Foundation pacientes con Ell con
profesionales en EE. UU.
My IBD Care Crohn’s Colitis UK Ampersand Health - Formacion con cursos sobre la Inglés
Limited enfermedad.
- Registro sobre caracteristicas de
la enfermedad y evolucion.
- Recordatorio de medicacion
- Notificacion de novedades en Ell
- Contacto con equipo de tu
hospital directo
IBD Diet Checklist Amy Rice Amy Rice Basado en la dieta IBD-AID. Inglés
Registro de alimentos ingeridos.
IBD Disk Spain Abbvie Abbvie Inc Registro mediante el uso de IBD Espanol
disk de sintomas
Poop Tracker Andrei Nemtsou Andrei Nemtsou Registro del nimero y Inglés
caracteristicas de las heces y de
otros sintomas.
Care+ ACCU Espana, Accion Biogen - Informacion sobre las diferentes  Espanol
Psoriasis y ConArtritis IMID.
- Informacion sobre tratamientos.
- Recordatorios de citas y dosis.
- Consejos y trucos sobre habitos
saludables, dietas, viajes, etc.
Apps para recordar MediSafe Inc. MediSafe Inc Recordatorios de medicamentos. Espanol
tratamiento: Smartpatient GmbH.  Smartpatient GmbH.
Recordatorios de
Medicina
My Therapy
Apps de Meditacion Aura Health Inc. Aura Health Inc. Meditacion, gestion del estrés, Espariol
Aura Insight Network Inc. Insight Network Inc. ansiedad y otras alteraciones del
Insight Timer Calm.com, Inc. Calm.com, Inc. estado de animo.
Calm
Apps de estilo de vida Strava Inc. Strava Inc. Registro de ejercicios (correr, ir Espanol
Strava en bicicleta)
Basic-Fit Basic-Fit Planes de entrenamiento,
Basic-Fit international b.v international b.v nutricion.

FLO Health UK limited
Mi calendario menstrual
Flo

FLO Health UK limited Calendario menstrual y de ciclo.

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal.

dolor, nimero de deposiciones, etc.), educacion sobre la
Ell (acceso a informacion de calidad sobre tratamientos
y estilo de vida), comunicacion con el personal sani-
tario, recordatorios de medicacion y herramientas de
autogestion (meditacion, técnicas de relajacion, apoyo
emocional, etc.) (tabla 1). Ademas, apps englobadas den-
tro de las redes sociales como Instagram, X (previamente
twitter), TikTok entre otras, recogen multitud de perfiles
de pacientes, profesionales, sociedades y asociaciones que
promueven el conocimiento, informan a pacientes y pro-
mueven el «advocacy» acercando el conocimiento a todos
los publicos®°".

Las consideraciones iniciales a la hora de elegir una app
residen en sus funcionalidades, facilidad de uso y compren-
sion, confiabilidad, privacidad de los datos y compatibilidad
con el dispositivo movil entre otras. Adicionalmente, gran
parte de las apps especificas disenadas para Ell estan en
inglés y esto puede limitar el acceso al publico de hispano-
hablante (tabla 1).

Por ultimo, la reciente expansion de la inteligencia arti-
ficial esta revolucionando el sector sanitario, incluyendo el
seguimiento y manejo de pacientes®?. La aplicacion de inte-
ligencia artificial en dispositivos de monitorizacion remota,
inclusive usando apps (monitorizacion del sueiio, actividad
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fisica, signos vitales, etc.) permite identificar patrones y
realizar predicciones lo cual le convierte en una herramienta
de incalculable valor para enfermedades cronicas que cursan
en brotes como la Ell en la cual existe gran incertidumbre.
A su vez el uso de chatbots o asistentes virtuales pueden
responder preguntas de los pacientes, proporcionar infor-
macion de tratamientos, medicamentos, programar citas,
entre otras funciones. Esta nueva revolucion va a acercar al
paciente a un manejo mas personalizado y gran capacidad de
autogestion y de autonomia cuyas capacidades todavia esta-
mos lejos de imaginar. Ejemplos de esto se encuentran en
ensayos clinicos realizados sobre el manejo del dolor donde
el uso de una plataforma de inteligencia artificial era compa-
rable al apoyo estandar que los pacientes recibian por parte
de un profesional®>?4.

La era de las terapias avanzadas ha coincidido con la era
de los teléfonos inteligentes y el bombardeo de informa-
cion en la web, crece la demanda de una atencion médica
que optimice la comunicacion instantanea y la entrega de
informacién de calidad. Los profesionales sanitarios debe-
mos garantizar esta transicion y apoyo a nuestros pacientes
hacia un entorno digital seguro y que facilite la vida y el
manejo auténomo de la enfermedad, el apoyo en las nuevas
fuentes de inteligencia artificial puede facilitar esta transi-
cion descargando de presion asistencial a profesionales y
garantizando una continuidad en la asistencia a nuestros
pacientes.

Recomendaciones: hay que considerar la funcionalidad
y facilidad de uso al elegir una app para Ell. Desde GETECCU
recomendamos el uso de aplicaciones con contenido creado
por profesionales de la salud y si el idioma es una barrera,
buscar apps en espanol para una mejor accesibilidad.

Teleducacion
Definicion

La teleducacion es el proceso de formacion o aprendizaje
en una materia que se lleva a cabo a través de tecnologias y
recursos digitales. En el contexto de los pacientes con Ell, se
refiere a la capacitacion de los mismos sobre su enfermedad
mediante el uso de internet.

Necesidad de la teleducacion en el paciente con
enfermedad inflamatoria intestinal

La teleducacion representa una oportunidad para mejorar el
principal indicador de calidad en la atencion de la Ell desde
la perspectiva del paciente: la provision de informacion’%%.
Hoy en dia, el 50% de los pacientes considera que sus nece-
sidades formativas no estan completamente cubiertas, y un
24% se muestra muy insatisfecho con la informacion reci-
bida. Ademas, una gran mayoria (85%) manifiesta el deseo
de recibir formacioén continuada®-%8.

Seglin una encuesta nacional, el equipo médico se identi-
fica como la principal fuente de informacion (60%), seguido
de Internet como segunda opcion. Un 80% de los encuestados
utiliza Internet como fuente de informacion, de los cuales
un 30% lo hace de manera habitual (al menos una vez por
semana)®. Internet se consolida como la principal fuente de

informacion para ninos, jovenes, pacientes recién diagnos-
ticados o aquellos con enfermedad mal controlada® %,

Principales ventajas e inconvenientes de la
teleducacion

La principal ventaja de la teleducacion es la accesibilidad
a la informacion sin restricciones de tiempo o espacio, lo
que permite a los pacientes buscar informacion antes de la
consulta, formular preguntas con anticipacion y aprovechar
mejor el tiempo en la visita para afianzar sus conocimientos
y fortalecer la relacién médico-paciente'®'. Sin embargo, los
principales inconvenientes estan relacionados con la calidad
de la informacion en Internet, que en ocasiones puede ser
desactualizada, confusa o dificil de verificar y comprender,
generando asi incertidumbre y ansiedad'’>"%. Las unidades
de Ell, conscientes de estos riesgos, deberian recomendar
recursos digitales de confianza, ya que los pacientes valoran
muy positivamente la orientacion sobre fuentes de informa-
cion digital garantizada®.

Recomendacion: para mejorar la accesibilidad a infor-
macion de calidad, se recomienda fomentar el uso de
recursos digitales y teleducacion, facilitando que los pacien-
tes puedan buscar informacion previa a la consulta y
preparar preguntas, optimizando asi el tiempo de interac-
cion con el equipo de salud.

Webs educativas nacionales de calidad para
recomendar a nuestros pacientes

El grupo G-Educainflamatoria, integrado por profesionales
de GETECCU y Grupo Enfermero de Trabajo en Enferme-
dad Inflamatoria Intestinal, con la colaboracion de pacientes
con Ell y su asociacion (ACCU), trabaja en el desarro-
llo de herramientas digitales de calidad como la web
G-Educainflamatoria (educainflamatoria.com), orientada a
ofrecer soporte educativo a los pacientes con EII'%. Esta
plataforma incluye recursos en diversos formatos: videos
tematicos (YouTube: GeducaEll), infografias, fichas, cua-
dernillos, menus de prescripcion y un foro de preguntas
tematico que se comparten también en redes sociales como
Twitter o X (@EntrenaEll), Facebook, Instagram y TikTok
(EntrenaEll). Tanto pacientes como profesionales valoran
esta herramienta por su calidad y la consideran un recurso
de confianza muy util en la practica asistencial®.

Otro recurso digital nacional que ofrece informacion y
apoyo a los pacientes con Ell es la web de ACCU Espana
(accuesp.com), que incluye un foro donde los usuarios pue-
den compartir experiencias y recibir apoyo.

Recomendacion: desde GETECCU recomendamos utili-
zar plataformas y paginas web de calidad, actualizadas y
desarrolladas por profesionales y asociaciones reconocidas,
para asegurar que los pacientes reciban informacion verifi-
cada y precisa sobre la Ell.

Otros recursos educativos digitales de confianza

En la tabla 2 se recogen las principales paginas web con
recursos de confianza, principalmente asociadas a organiza-
ciones médicas o fundaciones de pacientes. Algunas de estas
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Tabla 2 Paginas web con recursos educativos en Ell y foros de pacientes

Paginas web con Caracteristicas y contenido Idioma Enlace

recursos educativos

Crohns & Colitis - Fundacion americana de Crohn y Inglés y https: //www.crohnscolitisfoundation.org/
Foundation colitis espanol https://www.crohnscolitisfoundation.org/

My Crohns and Colitis
Team

You and IBD

Crohn’s & Colitis UK

Crohn’s & Colitis AU

IBD Relief

Foros de pacientes

- Informacion detallada sobre

diagnostico, tratamientos y

estrategias de manejo

- Guias educativas, webinars y

talleres

- Seccion de preguntas frecuentes

- Ultima investigacion sobre Ell

- Tutorias familiares de apoyo al

nino/padres (mentoring)

- Comunidad de apoyo, Inglés
interaccion, experiencias,

consejos de manejo cotidiano.

- Blogs educativos, articulos sobre
tratamientos y manejo de

sintomas, y discusiones grupales.

- En colaboracion con la AGA Inglés
(Asociacion Americana de
Gastroenterologia)

- Herramientas educativas:

animaciones narradas,

presentaciones y materiales

descargables.

- Cuestionarios de autoevaluacion

y encuestas.

- Organizacion en el Reino Unido Inglés
- Soporte y foros para pacientes

con Ell

- Organizacion en Australia Inglés
- Soporte y foros para pacientes

con Ell

- Plataforma educativa con Inglés
recursos y testimonios sobre Ell

- Informacion sobre sintomas,

tratamientos y manejo cotidiano

Caracteristicas y contenidos Idioma

patientsandcaregivers/community-support/
power-two

https://www.mycrohnsandcolitisteam.com/

https://www.youandibd.com

https: //www.crohnsandcolitis.org.uk

https://crohnsandcolitis.org.au/

https://www.ibdrelief.com/

Enlace

ACCU Espana
Foro de la Clinica
Mayo

Crohn’s & Colitis
Foundation

Crohn’s & Colitis UK

IBD Support Group
Forums

- En Espana: Espacio donde los Espanol
usuarios pueden compartir

experiencias y obtener apoyo.

- En EE. UU.: Espacio donde los Inglés
usuarios pueden compartir

experiencias y obtener apoyo

- En EE. UU.: Espacio donde los Inglés
usuarios pueden compartir

experiencias y obtener apoyo

- En Reino Unido: Espacio donde Inglés
los usuarios pueden compartir

experiencias y obtener apoyo

- Internacional: Espacio donde los Inglés
usuarios pueden compartir

experiencias y obtener apoyo

https://accuesp.com/

https://connect.mayoclinic.org/

https: //www.crohnscolitiscommunity.org/

https: //www.crohnsandcolitis.org.uk

https://www.ibdsupport.org/forums/

ACCU: Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espana; Ell: enfermedad inflamatoria intestinal.
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Tabla 3  Apps que incluyen modulos de teleducacion
Apps con madulos Caracteristicas Idioma Enlace y/o disponibilidad para
de teleducacion smartphone
TECCU - Material educativo y enlaces a webs Espanol https://teccu.es/
educativas fiables (ACCU, Android/i0S
GEducainflamatoria)
- Juego educativo game-learning
(Conockll)
Asistente Ell - Proporciona acceso a modulos de Espanol https://ibdassistant.es/
aprendizaje a través de una Android/i0S
colaboracion con
G-Educalnflamatoria
Care+ Espana - Informacion sobre diferentes IMID Espanol Android/i0S
- Incluye modulos educativos
Crohns & Colitis - Informacion especifica sobre Ell y Inglés y https://ibd.constant-care.com
Foundation modulos de aprendizaje - Enfermera neerlandés
de salud electronica - Videos
educativos
mylBDcoach - Modulos de aprendizaje interactivos Inglés y Android/i0S
mensuales: farmacos, adherencia, neerlandés
abandono tabaco, nutricion, manejo
de sintomas, fatiga, productividad
laboral, ansiedad y depresion
My IBD Care - Videos educativos - Articulos Inglés https://ampersandhealth.co.uk/myibdcare/

tematicos - Autocontroles de
conocimiento

Android/iOS

ACCU: Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espaiia; Ell: enfermedad inflamatoria intestinal; IMID:
enfermedades inflamatorias inmunomediadas; TECCU: telemedicina en la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa.

webs incluyen foros donde los pacientes pueden compartir
experiencias y obtener informacion sobre el tratamiento y
manejo de la enfermedad.

Ademas, muchas de las aplicaciones actuales de telemo-
nitorizacion y seguimiento incorporan médulos educativos
propios o enlazan con paginas educativas de confianza
(tabla 3)®.

Recomendacion: recomendamos integrar la teleduca-
cion en el protocolo de atencion de las unidades de Ell,
garantizando que los pacientes reciban informacion precisa
y adaptada a sus necesidades a través de herramientas de
telemonitorizacion que incluyan médulos educativos o enla-
ces a fuentes educativas confiables.

Telefarmacia
Definicién

El término telefarmacia es ampliamente utilizado en el
ambito nacional e internacional, si bien se constata una gran
variabilidad en su definicion en funcion de sus objetivos,
métodos y aplicaciones. La Sociedad Espanola de Farmacia
Hospitalaria (SEFH), en su documento de posicionamiento,
define la telefarmacia como la practica farmacéutica a dis-
tancia a través del uso de las tecnologias de la informacion
y comunicacion'®. Incluye actividades como la validacion
de tratamientos, consultas farmacéuticas, monitorizacion y
coordinacion con otros profesionales. Su uso aumento expo-
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nencialmente con la pandemia, mostrando beneficios en
salud, satisfaccion y eficiencia.

¢{Como se lleva a cabo la telefarmacia?

Para implementar la telefarmacia adecuadamente, la SEFH
recomienda'®:

a) Procedimientos y calidad: crear procedimientos nor-
malizados e integrados en los servicios de Farmacia
Hospitalaria, con aprobacion y estandares de calidad del
centro o autoridad sanitaria.

Tecnologia y formacion: asegurar la privacidad y segu-
ridad de datos, adaptar tecnologias, proveer recursos y
capacitar a profesionales y pacientes en el uso de TIC.
Evaluacion e indicadores: usar la historia clinica digital
y establecer indicadores para monitorizar calidad, satis-
faccion y resultados.

Equidad y regulacion: garantizar acceso equitativo segun
las necesidades clinicas, con un marco legal que respalde
esta practica y proteja la confidencialidad.

Aplicacion de la telefarmacia en practica clinica en
el paciente con enfermedad inflamatoria intestinal

Tal como se ha comentado, la implementacion de programas
de telefarmacia no debe restringirse por patologias ni trata-
mientos, sino en funcion de las necesidades individuales de
los pacientes. En este sentido, todos los pacientes con Ell
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Tabla 4 Resumen de la normativa espanola y europea sobre el uso de la Telemedicina

Espana

Europa

Tratamientos de datos
de Salud

derechos digitales
Comunicacion a través
de medios electronicos

electronico
Derechos de los
pacientes

Ley 3/2018 de 5 de diciembre de proteccion
de datos personales y garantia de los

Ley 34/2002 de 11 de junio de servicios de
la sociedad de la informacion y de comercio

El Real Decreto 81/2014 de 7 de febrero por
el que se establecen normas para garantizar
la asistencia sanitaria transfronteriza

Reglamento (UE) 2016/679 del Parlamento
Europeo y del Consejo y el Tratado del
Funcionamiento de la Union Europea

Directiva 2000/31/CE sobre comercio
electronico y Directiva 98/34/CE sobre
servicios de la sociedad de la informacion

La directiva 2011/24/UE sobre los derechos de
los pacientes en la asistencia sanitaria
transfronterizo

UE: Union Europea.

son potenciales beneficiarios, dependiendo de la situacion
particular de cada uno y de los recursos disponibles para ello
por parte del centro sanitario.

La telefarmacia aplicada a la Ell ofrece varios servicios
clave1°6’1°7:

a) Seguimiento farmacoterapéutico: evaluacion y segui-
miento no presencial, programado y consensuado entre
el equipo médico, paciente y/o cuidador, usando comu-
nicacion bidireccional sincrénica (consultas telefonicas,
videollamadas) y asincronica (mensajeria).

Informacion y formacion: canales digitales para educar

a pacientes, fomentar el aprendizaje y recoger datos en

tiempo real para personalizar el seguimiento.

Coordinacion multidisciplinar: facilita la comunicacion

y registro de toda la informacion relevante en la his-

toria clinica compartida para coordinar tratamientos en

diferentes entornos asistenciales.

Dispensacion informada de medicamentos: permite la

entrega segura y programada a distancia de medicamen-

tos, con las siguientes ventajas:

- Adherencia al tratamiento: al permitir la entrega
de medicamentos directamente al paciente, la tele-
farmacia minimiza la necesidad de desplazamientos
frecuentes y tiempos de espera y, asegura que los
pacientes reciban sus medicamentos en condiciones
optimas y dentro de los tiempos programados. Ade-
mas, el seguimiento constante mediante teleconsulta
ayuda a recordar al paciente la importancia de la toma
correcta y a tiempo, con la consiguiente mejora de la
adherencia.

- Ahorro de costes: la dispensacion a distancia reduce
gastos de transporte y tiempo de consulta tanto
para el paciente como para el sistema sanitario. Los
pacientes experimentan ahorro economico al evitar
desplazamientos, mientras que los servicios de Far-
macia Hospitalaria pueden programar las entregas y
minimizar consultas a demanda, lo que optimiza la
carga de trabajo del personal.

Recomendacion: se recomienda instaurar un programa
de telefarmacia para pacientes con Ell que incluya consultas
virtuales y educacion digital, para optimizar la adherencia
y reducir desplazamientos y costos.
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Aspectos legales y deontolégicos del uso de la
telemedicina

¢Existe una normativa para el uso de la
telemedicina?

En Espafa no existe una normativa concreta que regule la
telemedicina, y el hecho de que las competencias de sani-
dad estén derivadas a las comunidades auténomas, dificulta
la creaciéon de esta regulacion especifica. Por otra parte,
en Europa se estd utilizando la agenda digital para fomen-
tar la difusion de la telemedicina en los paises miembros'®
(tabla 4).

Aspectos legales para considerar antes de prestar
servicios de telemedicina

Los articulos 103 y 104 del Codigo de Deontologia Médica
subrayan la aceptacion del uso de la telemedicina en la
practica profesional, siempre y cuando se garantice la con-
fidencialidad y la seguridad de la informacién. Ademas,
recalcan que la telemedicina debe seguir las mismas normas
deontologicas que rigen la relacion médico-paciente, con el
compromiso del Colegio General de Consejos Oficiales de
Médicos de actualizar estas pautas cuando sea necesario'®.

Los aspectos legales de la telemedicina se centran en
garantizar la proteccion de los datos personales y la con-
fidencialidad de la informacion médica, al tiempo que
aseguran que los derechos del paciente sean plenamente
respetados en este entorno digital, siguiendo las normativas
vigentes y los principios deontoldgicos que rigen la relacion
médico-paciente’'.

Recomendaciones especificas para el uso de la
telemedicina

Como consecuencia de los aspectos legales (proteccion de
datos y derechos del paciente), los principios para tener en
cuenta en las siguientes situaciones concretas son'%"1:

a) Realizar una teleconsulta de calidad
En Espana, las recomendaciones para el uso de la tele-
consulta son:
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1. Identificacion: registrar nombre y apellidos del
paciente (documento nacional de identidad recomen-
dado en algunos casos); el médico debe identificarse
con su nombre y nimero de colegiado para asegurar
la validez del mimo.

2. Consentimiento informado: obtener consentimiento
especifico para la teleconsulta, explicando su alcance
y riesgos mediante un formulario firmado electrdnica
o verbalmente con registro documental en la historia
clinica.

3. Proteccion de datos: usar plataformas seguras,
cumpliendo con el Reglamento General de Pro-
teccion de Datos (GDPR) y homologadas para el
sector sanitario que cumplan con la Ley Organica
de Proteccion de Datos y Garantia de los Derechos
Digitales (LOPDGDD).

4, Registro clinico: documentar toda la consulta en la
historia clinica electroénica del paciente para asegurar
una continuidad asistencial y permitir trazabilidad.

5. Accesibilidad: informar al paciente sobre como
acceder a sus datos y contacto para consultas futuras.

b) Proceso de envio de resultados de pruebas al paciente

- ldentificacion del paciente y del personal sanitario.

- Proteccion de los datos sanitarios especialmente sensi-
bles, como la salud fisica y mental, sexualidad, raza, el
codigo genético, antecedentes familiares, habitos ali-
mentarios y/o informacion relacionada con el consumo
de alcohol o drogas.

- Necesidad de contar con el consentimiento del
paciente, dando una explicacion previa, correcta y
comprensible de los posibles riesgos. Registrar este
acto en la historia clinica.

- Garantizar el conocimiento directo de la historia cli-
nica del paciente o bien acceso a la misma en el
momento de la atencién médica mediante herramien-
tas de telemedicina.

- Hacer constar por escrito en la historia clinica el sis-
tema de telemedicina empleado por el que se ha
realizado la consulta, asi como el tratamiento médico
pautado y recomendaciones dadas.

- Utilizar plataformas telematicas especializadas, pre-
feriblemente corporativas para el envio y recepcion
de ficheros entre profesionales sanitarios y ciudada-
nos que sean seguras, con sistemas de cédigo nimero
de identificacion personal o similares.

c) Aspectos sobre la intimidad y privacidad a considerar

- El derecho a la intimidad y propia imagen, legalmente
protegido, incluye los datos analiticos de la enferme-
dad, y la propia imagen del enfermo o de las partes de
su cuerpo afectadas por la patologia que padece. Ello
incluye a todo el personal sanitario que por razon de
su profesion y trato directo con el perjudicado conoce
su situacion e interviene directa o indirectamente en
las practicas necesarias para restablecer su salud.

- La valoracion de imagenes del paciente debe ser
realizada desde la observancia de los principios del
tratamiento de los datos: limitacion de la finalidad,
minimizacion de datos, exactitud, limitacion del plazo
de conservacion, proporcionalidad, licitud, lealtad y
transparencia, integridad y confidencialidad.

- Informar en materia de proteccion de datos per-
sonales, en especial acceso, rectificacion, supresion

(derecho al olvido), oposicion, portabilidad, limitacion
y derecho de oposicion.

- El acto de envio o recepcion de imagenes para diag-
nostico no requiere el consentimiento informado por
escrito del paciente, pero si recabar ese consen-
timiento y registrarlo en su historia clinica. En el
supuesto de fines docentes o cientificos, si la imagen
permite identificar al paciente, sera necesario también
obtener su consentimiento.

Recomendacion: recomendamos asegurar la confiden-
cialidad y proteccion de datos para el uso de la telemedicina
mediante identificacion adecuada y consentimiento infor-
mado del paciente y, plataformas seguras y homologadas
para la transmision de informacion médica.

Aspectos técnicos del uso de la telemedicina

Requerimientos técnicos para el uso de la
telemedicina

La implementacion efectiva de la telemedicina a través de
teleconsultas, videollamadas o consultas via correo elec-
tronico requieren desde una infraestructura tecnoldgica
robusta hasta asegurar la proteccion de la informacion de
los pacientes'". A continuacion, se detallan los principales
requerimientos técnicos:

a) Conectividad y ancho de banda

La base de cualquier servicio de telemedicina es una
conexion a internet fiable y de alta velocidad. Esto es fun-
damental para asegurar la calidad de las videollamadas y la
transmision de datos de salud en tiempo real.

- Velocidad de Internet: se recomienda una velocidad
minima de 10 Mbps para descargas y 3 Mbps para cargas
para videoconferencias de alta calidad.

- Redes redundantes: para evitar interrupciones, es aconse-
jable contar con redes redundantes y sistemas de respaldo
en caso de fallos en la conexion principal.

b) Dispositivos y hardware

Los pacientes y proveedores de salud deben contar con
dispositivos adecuados para interactuar mediante las distin-
tas formas de la telemedicina.

- Dispositivos del paciente: los pacientes deben tener
acceso a dispositivos como teléfonos inteligentes, tabletas
u ordenadores con camaras y micréfonos de calidad.

- Dispositivos del proveedor: los proveedores deben contar
con equipos informaticos robustos, incluyendo monitores
de alta resolucion, camaras de alta definicion y sistemas
de audio de alta fidelidad.

c) Software y plataformas
La eleccion del software es crucial para la seguridad y

efectividad de las teleconsultas. Este debe ser seguro, facil
de usar y compatible con diversos dispositivos.

14



Gastroenterologia y Hepatologia 48 (2025) 502320

- Plataformas de telemedicina: aplicaciones y plataformas
disenadas especificamente para consultas médicas virtua-
les, como Doxy.me (Doxy.me, Inc., Charleston, Carolina
del Sur, EE. UU.), Zoom for Healthcare (Zoom Video
Communications, Inc., San José, California, EE. UU.) o
Microsoft Teams Healthcare (Microsoft Corporation, Red-
mond, Washington, EE. UU.).

- Integracion con historias clinicas electrénicas: el software
deberia ser capaz de integrarse con sistemas de informa-
cion electronica para facilitar el acceso y la actualizacion
de los registros médicos de los pacientes durante y des-
pués de las consultas.

- Interfaz de usuario amigable: las plataformas deben ser
intuitivas tanto para pacientes como para proveedores,
con funciones de asistencia técnica disponibles y soporte
multilinglie si es necesario.

d) Capacitacion y soporte técnico

La educacion y el apoyo continuo, tanto al paciente como
al proveedor, son fundamentales para asegurar el uso efec-
tivo de la telemedicina.

- Educacion para pacientes: instrucciones claras sobre como
acceder y utilizar los servicios de telemedicina, inclu-
yendo tutoriales y soporte técnico permanente para
resolver problemas técnicos rapidamente y garantizar la
continuidad del servicio.

- Capacitacion para proveedores: formacion en el uso de
plataformas de telemedicina, gestion de datos digitales y
habilidades de comunicacion virtual.

¢Es posible la interoperabilidad de los sistemas de
informacién hospitalaria con las nuevas formas de
telemedicina?

La interoperabilidad entre los HIS y las nuevas formas de
telemedicina es la principal barrera tecnologica existente
para maximizar los beneficios de las tecnologias de salud
digital.

La interoperabilidad permite que diferentes sistemas y
dispositivos de salud se comuniquen entre si, compartiendo
datos y trabajando de manera cohesiva. En el contexto de
la telemedicina, esto significa que las historias clinicas elec-
tronicas pueden ser accesibles durante una consulta virtual,
proporcionando a los profesionales de la salud informa-
cion completa y actualizada sobre el paciente. Esto no solo
mejora la precision del diagnostico y la efectividad del trata-
miento, sino que también reduce la duplicacion de pruebas
y procedimientos, ahorrando tiempo y recursos.

Sin embargo, alcanzar un alto nivel de interoperabili-
dad representa un desafio importante. Las diferencias en
los estandares de datos, protocolos de comunicacion y la
infraestructura tecnolodgica entre diferentes sistemas pue-
den dificultar la integracion. Es crucial que la industria de
la salud adopte estandares comunes y trabaje hacia la crea-
cion de un ecosistema de salud digital cohesivo. Iniciativas
como el Fast Healthcare Interoperability Resources (FHIR)
estan desempenando un papel vital en este esfuerzo, pro-
porcionando un marco estandar para el intercambio de datos
de salud'"?.
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Recomendacion: recomendamos que, para un Uuso
optimo de la telemedicina, se utilicen plataformas seguras
que puedan integrarse con las historias clinicas electronicas,
permitiendo acceso directo y actualizacion en tiempo real.

Seguridad sobre el uso de la telemedicina

La telemedicina ha transformado la atencion médica, espe-
cialmente a partir de la pandemia por COVID-19. Sin
embargo, esta modalidad plantea importantes retos en tér-
minos de seguridad digital y privacidad de la informacion.
La proteccion de datos en el contexto de la telemedicina
es crucial para garantizar la confianza de los pacientes y la
efectividad de los servicios de salud.

a) Proteccion de datos personales: la transmision de infor-
macion de salud sensible a través de plataformas
digitales puede ser vulnerable a ciberataques. Es esen-
cial que los datos estén cifrados de extremo a extremo
para evitar accesos no autorizados. Los proveedores
deben utilizar plataformas seguras que cumplan con nor-
mativas como el Reglamento General de Proteccion de
Datos (RGPD) en Europa'''. Es importante utilizar cer-
tificados digitales y la infraestructura de clave publica
para autenticar y garantizar la confidencialidad de las
comunicaciones en telemedicina.

Confidencialidad en el entorno doméstico: muchos
pacientes realizan consultas desde sus hogares, donde
puede ser dificil asegurar un entorno privado. Esto
es especialmente preocupante para poblaciones vulne-
rables, como personas con enfermedades mentales o
aquellos que viven en espacios compartidos. Los provee-
dores deben ofrecer orientacion sobre como encontrar
un espacio privado y seguro para las consultas'’?.

(=2
-

Ademas, hay que asegurar que los pacientes otorguen su
consentimiento informado antes de utilizar servicios de tele-
medicina. Este proceso debe estar claramente documentado
en la historia y ser parte del flujo de trabajo habitual como
ya se ha comentado.

c) Fiabilidad de las plataformas tecnologicas: las platafor-
mas utilizadas para telemedicina deben ser seguras y
faciles de usar tanto para los pacientes como para los
proveedores. Durante la pandemia, muchos proveedores
tuvieron que adaptarse rapidamente a nuevas tecno-
logias, lo que en algunas ocasiones resulto el uso de
herramientas no seguras o mal integradas con los HIS.
Conciencia y educacion: tanto los proveedores como los
pacientes deben estar bien informados sobre las mejores
practicas de seguridad digital. Esto incluye el uso de con-
trasefas seguras, la actualizacion regular de software
antivirus, y evitar el uso de redes Wi-Fi publicas para
acceder a servicios de telemedicina.

o
-

Recomendacion: recomendamos garantizar la seguridad
en telemedicina mediante el uso de plataformas con cifrado
de extremo a extremo, asegurando la confidencialidad de
datos personales y orientando a los pacientes sobre como
mantener un entorno privado durante las consultas.
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Seguridad del uso de las redes sociales

Las redes sociales han transformado la comunicacion en
el ambito de la salud, permitiendo una interaccion mas
dinamica entre pacientes y profesionales de la salud. Sin
embargo, la seguridad y privacidad de estas plataformas son
preocupaciones para tener en cuenta.

Riesgos de seguridad

a) Privacidad de los datos: las redes sociales recopilan y
almacenan grandes cantidades de informacion personal
y de salud. La falta de control sobre quién puede acceder
a esta informacion puede llevar a violaciones de priva-
cidad. Un estudio europeo revelé que mas de la cuarta
parte de las aplicaciones de salud compartian datos con
terceros sin el conocimiento del usuario''.
Confidencialidad: la naturaleza pUblica de muchas pla-
taformas de redes sociales puede comprometer la
confidencialidad de la informacion médica. Los pacientes
pueden inadvertidamente compartir detalles sensibles
que podrian ser explotados por terceros.
Ciberseguridad: las redes sociales son un objetivo comin
para los ciberataques, incluidos el phishing y el malware,
que pueden comprometer tanto la informacion personal
como la profesional de los usuarios. La falta de medidas
de seguridad robustas puede facilitar estos ataques.

Medidas de deguridad

a) Control de privacidad: las plataformas de las redes socia-
les deben ofrecer opciones robustas de configuracion de
privacidad, permitiendo a los usuarios controlar quién
puede ver su informacion. Es esencial que los pacientes
utilicen estas configuraciones para proteger su informa-
cion personal y de salud.

Educacion y concienciacion: los profesionales de la salud
deben educar a los pacientes sobre los riesgos y las mejo-
res practicas de seguridad en el uso de redes sociales.
Esto incluye la importancia de no compartir informacion
sensible publicamente y reconocer los signos de posibles
amenazas de ciberseguridad.

Regulaciones y normativas: cumplir con regulaciones
como el RGPD en Europa o la Ley de Portabilidad es
fundamental. Esta normativa obliga a las plataformas
a implementar medidas de seguridad para proteger los
datos de los usuarios.

Recomendaciones: recomendamos a los pacientes extre-
mar las precauciones en redes sociales para evitar compartir
informacion médica sensible utilizando configuraciones de
privacidad para proteger sus datos personales.

Conclusiones

La telemedicina se ha consolidado como una herramienta
clave en el manejo de la Ell, una patologia cronica que
requiere un seguimiento constante para minimizar compli-
caciones y optimizar el tratamiento. Este documento de
posicionamiento del GETECCU establece recomendaciones
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sobre la implementacion de diferentes modalidades de tele-
medicina, como la teleconsulta, la telemonitorizacion, las
aplicaciones moviles y la telefarmacia, en la atencion de
pacientes con Ell.

A pesar de las ventajas, la implementacion de la teleme-
dicina no esta exenta de desafios. La falta de una normativa
especifica que regule la telemedicina en Espaia, combinada
con las competencias descentralizadas en salud, presenta
obstaculos legales y técnicos que deben superarse. La imple-
mentacion de la telemedicina en Ell debe ir acompanada
de medidas rigurosas de seguridad y proteccion de datos,
con el uso de plataformas que cumplan con la normativa
de proteccion de datos y permitan la integracion con las
historias clinicas electrénicas. El adecuado consentimiento
informado y la orientacion para preservar la privacidad son
esenciales para la confianza y el éxito de la telemedicina en
este contexto.

En conclusion, la telemedicina ofrece una solucion
prometedora para el manejo de la Ell, mejorando la acce-
sibilidad y la calidad de la atencién, y empoderando a los
pacientes en la gestion de su enfermedad. Sin embargo, para
lograr una adecuada implementacion, es necesario abordar
los desafios técnicos, legales y de capacitacion, y asegurar
que las soluciones digitales se integren de manera segura
y eficaz en el sistema de salud. Este documento establece
las bases para una atencion integral, accesible y segura de
los pacientes con Ell, con el objetivo de optimizar recursos
sanitarios y mejorar la calidad de vida de los pacientes a
través de herramientas digitales innovadoras.
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