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Resumen

Objetivo: El proyecto KOAN haanalizado las principales carencias del
sistemasanitario espanolcon el fin de plantear un conjunto deinter-
venciones que respondan a las necesidades asistenciales y sociales
no cubiertas de los pacientes con enfermedad inflamatoria intesti-
nal (Ell) y asi mejorar su atencion.

Métodos: El proyecto se dividio en dos fases. La primera fase consis-
tio en laidentificacionyvaloracion de las necesidades de los pacien-
tes. Se realizo un Focus Group en el que participaron pacientes con
Ell.Se utilizaron técnicas participativas de Design and Visual Thinking
para definir objetivos, identificar problemas, descubrir soluciones,
simular procesosy generarideas. La asociacion de enfermos de Crohn
y colitis ulcerosa de Cataluiia colabord valorando y priorizando ne-
cesidades en relacion con laimportanciay grado de cobertura.En la
segunda fase, que conto con la participacion de especialistas clini-
cosy otros agentes implicados en la gestion del proceso asistencial,
se propusieron intervenciones de mejora para dar respuestay solu-
cionesalas necesidadesidentificadas porlos pacientes en la primera
fase.

Resultados: Se identificaron necesidades asistenciales y sociales en
la atenciony en la vida de los pacientes con Ell obteniendo 54 inter-
venciones de mejora con un probable altoimpacto, entre ellas definir
un modelo asistencialy determinar hospitales de referenciaen Ellen
cada comunidad. Otras de las cuestiones clave han sido potenciar el
papelde la enfermeria, la coordinacion entre niveles asistenciales, la
necesidad de creaciony la garantia de acceso a las unidades especia-
lizadasy la transicion del paciente pediatrico al adulto. Las necesida-
des de caracter social y emocional no estan debidamente atendidas
ni en las unidades especializadas ni en el resto de los centros.
Conclusiones: Se hanidentificado importantes areas de mejoraenla
atencion de los pacientes con Elly se han definido acciones priorita-
rias para cubrir las necesidades de estos pacientes. Estas acciones
podrian ser de utilidad para la elaboracion de futuros planes de ac-
tuacion en Ell por las diversas administraciones sanitarias.
Palabras clave: Enfermedad inflamatoria intestinal, enfermedad de
Crohn, colitis ulcerosa, atencion al paciente, necesidades no cubier-
tas, areas de mejora.
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Abstract

Objective: The KOAN project analysed the main shortcomings of
the Spanish healthcare systemin orderto considerasetofinter-
ventionsto meetthe healthcare and social needs of patients with
inflammatory bowel disease (IBD) which are not currently cove-
red, thus improving their care.

Methods: The project was divided into two phases. The first phase
consisted of identification and assessment of patient needs. A
focus group was performed thatincluded patients with IBD. Par-
ticipative design and visualthinkingtechniqueswere used to de-
fine objectives, identify problems, discover solutions, simulate
processes, and generate ideas. The Association of Patients with
Crohn’s Disease and Ulcerative Colitis of Catalonia collaborated
byassessingand prioritizingthe needsidentified in terms of their
importance and degree of coverage. In the second phase, invol-
vingclinicalspecialistsand otheragentsinvolved in management
of the care process, improvement interventions were proposed
toaddressand resolve the needsidentified by patientsinthefirst
phase.

Results: A total of 54 probable high impact improvement inter-
ventions were obtained to meet the needs in the care and life of
patients with IBD. Assistance and social needs were identified in
the care and life of patients with IBD, obtaining 54 improvement
interventionswith a likely high impact, including defininga heal-
thcare modeland determining reference hospitalsin IBD in each
community. Other key issues have been to enhance the role of
nursing, coordination between care levels, the need for creation
and the guarantee of access to specialized units and the transi-
tion fromthe pediatric patient to the adult. The needs of a social
and emotional nature are not properly met either in the specia-
lized units or in the rest of the centers.

Conclusions: Important areas of improvement in IBD care were
identified and priority actions were defined to meet the needs of
IBD patients. These actions could be useful in the preparation of
future action plans in IBD by the various health authorities.
Keywords: Inflammatory bowel disease, Crohn’s disease, ulcera-
tive colitis, patient care, unmet needs, areas for improvement.
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INTRODUCCION

La enfermedad inflamatoria intestinal (EIl) repre-
senta un grupo de afecciones intestinales inflama-
torias cronicas idiopaticas siendo la enfermedad
de Crohn vy la colitis ulcerosa las dos categorias
nosologicas principales. Ambas patologias presen-
tan rasgos clinico-patologicos que se superponeny
otros que difieren claramente’. El origen de estas
enfermedades es desconocido, y en su patogenia
intervienen factores genéticos, alteraciones de la
respuesta inmunitaria y factores ambientales. Son
de curso cronico y progresivo y con una evolucion
dificil de predecir, con periodos de mayor y menor
intensidad sintomatica®®. La Ell suele iniciarse a
edades tempranas, situandose la media de edad
de diagnostico alrededor de los 30 anos, coinci-
diendo con una etapa de cambio personal y profe-
sional lo que afecta notablemente a la calidad de
vida de los pacientes’. En relacion con los sintomas,
el dolor abdominal y la diarrea recurrente suelen
aparecer con los brotes y se alternan con periodos
de remision. Adicionalmente, la enfermedad puede
tener manifestaciones clinicas extraintestinales'.

La incidencia de la Ell en Espana es cada vez
mayor®™. Cada ano se diagnostican aproximada-
mente 7.000 nuevos casos y se estima que afecta a
unas 200.000 personas®™ No obstante, en torno a la
mitad de los nuevos casos de Ell tarda mas de un
ano en recibir un diagnostico definitivo, siendo
superior a 5 anos en algunos pacientes”.

Ademas, hay que destacar que el conocimiento
en la poblacion general sobre la Ell es limitado. Se
desconocen las implicaciones fisicas y emociona-
les de la enfermedad lo que lleva a ignorar las
necesidades de los pacientes. Por ello, la concien-
ciacion social sigue siendo uno de los retos mas
importantes de la enfermedad y un factor clave
para contribuir a mejorar la calidad de vida de los
pacientes”. Los pacientes encuentran importantes
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dificultades para desarrollar su vida laboral
con normalidad. Segin los datos recogidos en
una encuesta de pacientes en Espana, se esti-
mo6 que mas de un 40% de los trabajadores
activos con enfermedad de Crohn o colitis
ulcerosa se ha ausentado alguna vez de su tra-
bajo debido a su enfermedad®. El absentismo
laboral es mas elevado en los pacientes con Ell
en comparacion con la poblacion general. Ade-
mas, unos dos tercios de los pacientes renun-
cian a actividades de su vida cotidiana a causa
de la enfermedad y se calcula que el 75% se ha
sentido deprimido en algin momento durante
el transcurso de la enfermedad™®.

La Ell supone un gasto considerable para la
sociedad y el Sistema Nacional de Salud espa-
nol”™. El aumento de la prevalencia e inciden-
cia de la Ell en las dltimas décadas ha
incrementado la necesidad de recursos desti-
nados a su diagnostico, tratamiento y segui-
miento, lo que supone mas costes directos
asociados a la enfermedad. Ademas, los costes
indirectos son especialmente relevantes debi-
do a las altas tasas de pérdida de productivi-
dad tanto temporal como permanente. Se
calcula que los costes directos de la asistencia
a los pacientes con Ell en Espana ronda los 500
millones de euros al ano. Estos costes se
deben, en su mayoria, a los tratamientos far-
macologicos que representan el 71% de los
costes para la enfermedad de Crohn y el 58%
para la colitis ulcerosa® Los costes directos
correspondientes a hospitalizaciones y ciru-
gias derivadas de las complicaciones de la
enfermedad alcanzan un 20% para la enferme-
dad de Crohny un 24% para la colitis ulcerosa.
Las visitas a especialistas, pruebas de labora-
torio y servicios adicionales de otros profesio-
nales sanitarios, representan un 9% para la
enfermedad de Crohn y un 17% para la colitis
ulcerosa™. Los costes indirectos son muy signi-
ficativos y mayoritariamente estan asociados a
las pérdidas de productividad por ausencias
laborales temporales y a incapacidades labo-
rales (84%)". La enfermedad supone una pérdi-
da de productividad con un coste de 450
millones anuales, aproximadamente®.

El proyecto KOAN™, liderado por el centro de
investigacion en gestion sanitaria (CRHIM) del
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IESE Business Schooly el Grupo Espanol de Tra-
bajo en Enfermedad de Crohny Colitis Ulcerosa
(GETECCU), ha analizado las principales caren-
cias del sistema sanitario espanol con el obje-
tivo de plantear un conjunto de intervenciones
que den respuesta a las necesidades asisten-
ciales y sociales de los pacientes con Ell ya que
actualmente no estan adecuadamente cubier-
tas, y que permitan mejorar su atencion.

METODOS

Participantes

El proyecto KOAN ha contado con las aporta-

ciones de los siguientes grupos de trabajo:

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

Grupo de pacientes participantes en el
Focus Group.

Equipos multidisciplinares de gestores vy
profesionales sanitarios de las comunida-
des autonomas de Cataluna, Galicia vy
Madrid.

Equipo validador, compuesto por miembros
del GETECCU, el Grupo Enfermero de Trabajo
en Ell (GETEI), la Asociacion de Pacientes
de Crohn y Colitis Ulcerosa de Cataluna
(ACCU Catalunya)y la Sociedad Espafiola de
Farmacia Hospitalaria (SEFH).

Todos los participantes del proyecto se selec-

cionaron mediante un muestreo por conve-

niencia, donde se eligid a los sujetos dada la
conveniente accesibilidad y proximidad de los
sujetos para los investigadores.

Metodologia

El proyecto se dividio en dos fases. La primera
fase del proyecto consistio en la identificacion
y valoracion de las necesidades de los pacien-
tes. Se realizo un Focus Group en el que partici-
paron pacientes con diferentes perfiles. Se
utilizaron técnicas participativas de Design
and Visual Thinking para definir objetivos,
identificar problemas, descubrir soluciones,
simular procesos y generar ideas. La ACCU de
Cataluna colaboro valorando y priorizando las
necesidades identificadas por grupo, de acuer-
do con su importanciay grado de cobertura.

https://doi.org/10.61679/1404806821

Apartir de los resultados extraidos en esta pri-
mera fase del proyecto, el analisis de la biblio-
grafia existente, y la aportacion del equipo
asesor, se definieron las necesidades de los
pacientes con Ell, que sirvieron como punto de
partida para iniciar la segunda fase del proyecto.

La segunda fase busco respuestasy solucio-
nes a los requerimientos expresados y priori-
zados por los pacientes en la primera fase.
Conto con la participacion tanto de especialis-
tas clinicos como de otros agentes sanitarios.
En este marco se constituyd un equipo multi-
disciplinar de mas de 50 personas formado por
gestores sanitarios, médicos, enfermeros, far-
maceéuticos hospitalarios y otros profesionales
sanitarios de las comunidades autonomas de
Cataluna, Galicia y Madrid. Adicionalmente, el
estudio se complemento con la opinion de un

FIGURA 1

FASES DEL PROYECTO KOAN

Fuente: Elaboracion propia.
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colectivo mas amplio de las tres comunidades,
a través de una encuesta electronica que res-
pondieron aproximadamente 500 gestores y
profesionales sanitarios.

El equipo del proyecto, con el soporte del
equipo asesory la revision del equipo validador,
propuso un conjunto de intervenciones que pos-
teriormente fue discutida, ajustada y ampliada
con los equipos multidisciplinares, cerrando asi
el circulo del proyecto KOAN (Figura 1).

RESULTADOS

Identificacion y valoracion de las
necesidades del paciente

Para la primera fase del proyecto se considera-
ron cuatro factores que determinaban las
necesidades especificas de los pacientes: la
edad (se distinguid entre paciente pediatrico,
paciente joven de 18 a 25 anos, paciente adulto
en edad laboral de 26 a 60 anos y paciente
mayor de 60 afos); la gravedad de la enferme-
dad (segin la necesidad de cirugia previa o de
tratamiento biologico en la enfermedad de
Crohn y de inmunosupresores o tratamiento
biologico en el caso de la colitis ulcerosa); el
tiempo desde el diagnostico (se considerd
paciente recién diagnosticado a aquel que
conoce su enfermedad desde hace menos de 6
meses); el tiempo en remision (se considerd
paciente en remision prolongada cuando lle-
vaba mas de un ano sin nuevos brotes).

Se identificaron 54 necesidades de los
pacientes (Tabla 1) que, atendiendo a su natu-
raleza, se clasificaron en 10 grupos:

1. Diagnosticoy tratamiento rapido.

Trato personalizado.

Informacion (paciente y entorno).

Profesionales conocedores de la enfer-

medad.

Atencion coordinaday continuada.

Acceso a tratamientos innovadores.

Apoyo en el “papeleo”.

Hacer vida normal.

Tratamiento y atencion simplificados.

0. Poder compartir experiencias con otros
pacientes.

Estas necesidades fueron evaluadas analizan-

do los ejes de importancia y cobertura.
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TABLA1

NECESIDADES DE LOS PACIENTES

COMUNES A TODOS LOS PACIENTES

1. Diagnostico rapido.

2. Acompanamiento psicologico.

3. Recibir formacion nutricional y sobre estilo de vida.
4

. Acceso a profesionales sanitarios del primer nivel asistencial
(atencion primaria y pediatria) formados en Ell.

5. Profesionales de otras especialidades formados en la enfer-
medad.

6. Coordinacion entre las distintas especialidades (gastroente-
rologia, cirugia, radiologia, farmacia hospitalaria, dermatolo-
gia, reumatologia, oftalmologia, urgencias, etc.).

7. Que todos los profesionales sanitarios con los que se rela-
cionan tengan acceso a su historia clinica, incluido el primer
nivel asistencial.

8. Acceso a tratamientos nuevos.
9. Pruebasy tratamientos menos dolorosos.
10. Atencion personalizada.

11. Acceso rapido a recursos asistenciales especializados, prue-
bas diagnosticas y quirdrgicas.

12. Apoyo administrativo en actividades de la vida cotidiana.

13. Concentracion de las citas hospitalarias en un mismo dia.

14. Atencion continuada por personal especializado.

15. Monitorizacion y prevencion de efectos secundarios.

16. Contacto con otros pacientes.

17. Consejo y educacion sobre medicina complementaria y tera-
pias alternativas.

EN FUNCION DE LA EDAD

Paciente Pediatrico (menos de 18 afios)

18. Facilidades para el desarrollo escolar.

19. Apoyo en el desarrollo de la personalidad.

20.Apoyo psicologico a la familia.

21. Informacion sobre la enfermedad a familiares y cuidadores.

Paciente joven (18-25 afios)

22.0rientacion relacional.

23.Facilidades para el desarrollo académico y/o profesional.
24.Facilidades para participar en actividades sociales.
25.Apoyo en actividades deportivas.

26.Apoyo en viajes nacionales e internacionales.

27. Asesoramiento sobre relaciones de pareja.

Paciente adulto en edad laboral (26-60 afnos)
28.Facilidades para la conciliacion laboral.
29. Facilidades para participar en actividades sociales.

30.Apoyo en actividades deportivas.
31. Apoyo en viajes nacionales e internacionales.
32.Asesoramiento sobre el embarazo.

Paciente mayor (mas de 60 afios)

33.Seguridad de que no tiene interacciones entre medicamen-
tos (por comorbilidades).

34.Recordatorio de tomas de medicamentos.
35.Recordatorio de citas.
36.Facilidades para participar en actividades sociales.

EN FUNCION DE LA AGRESIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

Enfermedad agresiva

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

38.Acceso a ensayos clinicos y cambios en el tratamiento.
39.Apoyo psicologico familiar.
40.Comunicacion y respuestas rapidas.

Enfermedad leve
37. Recordatorio de tomas de medicamentos.
42.Minimizar el impacto del seguimiento en la vida cotidiana.

EN FUNCION DEL TIEMPO DESDE EL DIAGNOSTICO

Paciente recién diagnosticado (menos de 6 meses)
43.Informacion sobre la enfermedad y consecuencias.
44, Acompanamiento psicologico a la familia.
45.Comunicacion y respuesta rapidas.

EN FUNCION DE LA AGRESIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

Paciente inestable

46.Monitorizacion continuada de la eficacia del tratamiento.
47. Monitorizacion continuada de efectos adversos.
48.Acceso urgente a recursos asistenciales especializados.

49.Asistencia en la vida cotidiana (localizacion de lavabos publi-
cos, etc.)

50.Facilidades para la conciliacion laboral.
51. Ayuda en la gestion del estrés y de la ansiedad.

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

54.Informacion sobre la necesidad de la continuidad del trata-
miento.

Fuente: Elaboracion propia.
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Existen grandes areas de mejora en la aten-
cion de los pacientes con Ell, especialmente en
aquellos que no estan tratados por unidades
especializadas. Estas unidades suponen una
mejora sustancial en la calidad del servicio
percibido. En pacientes con acceso a unidades
de Ell, las necesidades importantes estaban
satisfactoriamente cubiertas en mas de un 75%
de los casos. Sin embargo, en los pacientes sin
acceso a dichas unidades el nivel de cobertura
de sus necesidades disminuia hasta el 18%
(Figura 2). No obstante, las necesidades de
caracter social y emocional no estan debida-
mente atendidas en ninguno de los pacientes,
ni en los que tienen acceso a unidades espe-
cializadas ni en el resto.

En relacion con las necesidades asistencia-
les, el paciente cree que los profesionales
sanitarios de atencion primaria deberian reci-
bir mas formacion en Ell. Asimismo, se solicito
una atencion continuada y personalizada con
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mayor coordinacion entre especialistas. Se
reclamo mayor celeridad en el acceso a recur-
sos especializados en general y especialmente
cuando se producen los brotes. También se
demando la reduccion de las listas de espera
de pruebas diagnosticasy de tratamientos qui-
rlrgicos. Los pacientes consideraron el acceso
a tratamientos nuevos, ensayos clinicos y pro-
yectos de investigacion como una de las
demandas clinicas importantes y no cubiertas.
Aunque ciertos pacientes tienen un alto inte-
rés en participar en este tipo de iniciativas o
proyectos, encuentran barreras o limitaciones
para poder formar parte de ellos.

Respecto a las necesidades sociales, los
pacientes demandaron apoyo en la normaliza-
cion de su vida social ya que el desconocimien-
to de la Ell por parte de la sociedad condiciona
el dia a dia de los afectados. Si bien se ha avan-
zado significativamente en la concienciacion
sobre la enfermedad, el paciente piensa que

FIGURA 2

EVALUACION DE LAS NECESIDADES DE ACUERDO A SU IMPORTANCIA Y LA PERCEPCION
DEL SERVICIO RECIBIDO POR PARTE DEL PACIENTE

Pacientes con acceso a Unidades de Pacientes sin acceso a Unidades de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal Enfermedad Inflamatoria Intestinal
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Fuente: Elaboracion propia.
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sigue siendo poco conocida y considera esen-
cial educar sobre la Ell y sus consecuencias,
principalmente a los pacientes recién diagnos-
ticados y a sus familiares. Otro de los aspectos
que se destaco fue el apoyo a los pacientes
menores y jovenes, asi como el soporte infor-
mativo y administrativo para ciertas fases de la
vida de los pacientes, como el asesoramiento
sobre el embarazo o apoyo en viajes nacionales
e internacionales. Los pacientes plantearon
diversas actuaciones para minimizar el impacto
de la enfermedad, solicitando la puesta en
marcha de iniciativas para la ayuda al desarro-
llo escolar, académico y profesional, asi como
para la conciliacion laboral.

Intervenciones de mejora en la atencion

En la segunda fase del proyecto se propusieron
intervenciones de mejora para dar respuesta y
soluciones a las necesidades identificadas por
los pacientes en la primera fase. Se elaboro
una lista de 54 intervenciones (Tabla 2). Consi-
derando su naturaleza, las intervenciones se
clasificaron en 6 grupos:

1. Cambios organizativos. Afectan a la es-
tructura organizativa, a la asignacion de
profesionales 0 a cambios de funciones
entre areas o niveles asistenciales.

2. Nuevos servicios. Nuevas prestaciones a
los pacientes.

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

4. Formacion y comunicacion. Programas
de capacitacion y pautas de actuacion y
comportamiento para diversos colecti-
VOS.

5. Colaboraciony red de contactos. Fomento
y facilitacion de la interrelacion entre pa-
cientes, entre profesionales y de pacien-
tes con profesionales.

6. Sistemas de informacion. Soluciones
web, aplicaciones moviles e instrumen-
tos o dispositivos de medicion para la
mejora del manejo de la Ell.

REV E5F ECOM SA1UD 2019; 14(4):806-821

Propuesta de acciones prioritarias

Como resultado final del proyecto, el equipo

multidisciplinar selecciono aquellas acciones

de mayor interés para su implantacion en las
respectivas comunidades. Se observo un ele-

vado consenso en la identificacion de las 10

acciones prioritarias, cuya descripcion se pre-

sentaa continuacion:

1. Definir el modelo asistencial para la Ell
que garantice la equidad. El servicio recibi-
do por los pacientes varia sustancialmente
en funcion del centro donde son atendidos.
Para resolver esta inequidad es necesario
establecer hospitales de referencia en cada
comunidad auténoma, delimitar sus ambi-
tos de actuacion territorial y su relacion con
los servicios de atencion primaria y otros
centros.

2. Garantizar el acceso a unidades especiali-
zadas en Ell a los pacientes que lo preci-
sen. Una vez definido el modelo asistencial
de las comunidades autonomas se reco-
mienda crear, en caso de que sea necesario,
unidades multidisciplinares para el abor-
daje integral de estas enfermedades. Las
unidades deberian incluir a profesionales
de distintas especialidades y estar dotadas
de recursos para facilitar el acceso a través
de canales no presenciales, como el teléfo-
no o el correo electronico.

3. Definir un adecuado flujo de pacientes
entre los diferentes niveles asistenciales
en funcion de los requerimientos del curso
de la enfermedad. Es preciso revisar los
procedimientos de coordinacion entre ni-
veles asistenciales, el diagnostico en aten-
cion primaria, la gestion de listas de espera
de pruebas diagnosticas y cirugia, asi como
los de transicion del paciente pediatrico al
adulto. Asimismo, deberia facilitarse el
diagnostico precoz de la enfermedad, a
nivel de medicina primaria, mediante el ac-
ceso protocolizado a pruebas diagnosticas
y a medicina especializada.

https://doi.org/10.61679/1404806821

TABLA 2

INTERVENCIONES DE MEJORA

CAMBIOS ORGANIZATIVOS

1. Modelo asistencial para Ell.

2. Asignacion de un especialista o unidad de referencia cada
paciente.

. Especializacion de enfermeria.

. Unidades de Ell.
. Constitucion de un comité multidisciplinar.

EN FUNCION DE LA EDAD

7. Consulta de enfermeria.

3
4, Especializacion de psicologos de apoyo.
5
6

8. Unidad de manejo y adherencia al tratamiento.
9. E-interconsulta.

10. Teleasistencia.

11. Consejo nutricional.

12. Dispensacion domiciliaria.

13. Dispensacion de tratamientos en atencion primaria.
14. Medicina complementaria.

15. Atencion 24 x 7.

16. Citacion coordinada.

17. Soporte administrativo.

18.Carne internacional para pacientes con Ell.

CAMBIOS EN LOS PROCESOS

19. Diagnostico en atencion primaria.
20.Pruebas diagnosticas menos invasivas y dolorosas.
21. Triaje avanzado para urgencias en Ell.

22.Derivacion de pacientes entre atencion primaria y especiali-
zada.

23.Guia de coordinacion y continuidad asistencial.

24.Derivacion de pacientes a unidades de deshabituacion taba-
quica.

25.Gestion de listas de espera.

26.Via rapida de acceso a unidades de Ell.

27. Via rapida de acceso a estomaterapeutas.
28.Transicion del paciente pedriatrico a adulto.

FORMACION Y COMUNICACION

29.Programa de formacion para especialistas.
30.Programa de formacion para atencion primaria y pediatria.

31. Programa de formacion para urgencias intra y extrahospita-
larias.

32.Programa de formacion para enfermeria.
33.Programa de formacion para pacientes y cuidadores.
34.Informacion al médico de familia.

35. Pautas de conciliacion para la empresa.

36.Pautas de conciliacion en el entorno académico.

37. Ayuda en viajes.

38.Asesoramiento deportivo.

39.Habitos de vida saludables.

40.Terapias para la gestion del estrés y de la ansiedad.

COLABORACION Y RED DE CONTACTOS

41. Mayor participacion de profesionales de Ell en ensayos clini-
Cos.

42.Encuentros entre pacientes.

43.Grupos de pacientes de la misma unidad de Ell.
44, Paciente experto.

45,Conocimiento de la experiencia del paciente.
46.Red internacional de profesionales de Ell.

47. Acceso de pacientes a ensayos clinicos.

SISTEMAS DE INFORMACION

48.Registro Unico de pacientes.

49.Webinars.

50.Sistema de monitorizacion de la actividad inflamatoria.

51. Sistema de monitorizacion de la actividad clinica.
52.Sistemas de recordatorio de citas y medicacion.
53.Plataforma de intercambio de experiencias entre pacientes.

54.Plataforma de intercambio de conocimiento entre profesio-
nales.

Fuente: Elaboracion propia.
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4, Potenciar el papel de enfermeria. Enfermeria
juega un papelimportante en la gestion de la
Ell. El estudio pone de manifiesto la necesi-
dad de potenciar algunas funciones, insufi-
cientemente cubiertas en algunos centros.
Estas actividades incluirian desde la orienta-
cion del paciente en el momento del diagnos-
tico hasta la coordinacion y gestion de casos,
pasando por la especializacion en estomate-
rapia. Para ello, es preciso formar, asignar y
especializar recursos de enfermeria en el ma-
nejo de estos pacientes. También se deberia
crear consultas de enfermeria especializadas
en Ell en los hospitales que atienden a un
mayor nimero de pacientes con esta enfer-
medad.

5. Promover habitos de vida saludables.
Mantener un estilo de vida saludable tiene
beneficios para los pacientes con Ell, ayu-
dando a controlar sus sintomas y a permitir
un mayor bienestar. El diseno y difusion de
informacion especifica para pacientes con
Ell, tales como consejos de higiene, vida se-
xual, salud de la mujer o deshabituacion ta-
baquica constituye una accion clave en la
gestion adecuada de la enfermedad.

6. Potenciar herramientas y dispositivos que
faciliten la adherencia al tratamiento. El
cumplimiento del tratamiento terapéutico
por parte de los pacientes es bajo, sobre
todo por los varones jovenes, por lo que
convendria crear unidades de atencion far-
maceéutica que asesoreny ayuden a cumplir
dicho tratamiento.

7. Poner en marcha herramientas de coordi-
nacion para pruebas y visitas. En ocasio-
nes, las pruebas y las visitas a los diferen-
tes especialistas no estan coordinadas. Un
servicio de coordinacion racionalizaria los
tiemposy reduciria los desplazamientos de
los pacientes.

8. Formar a los médicos de atencion primaria
y pediatria en Ell. Ademas de la implanta-
cion de nuevos procedimientos, es esencial
formar a los médicos de primer nivel asis-
tencial para mejorar el diagnostico y segui-
miento de la enfermedad, lo que requiere
materiales y programas formativos especi-
ficos.
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9. Apovyar al paciente. Identificar a pacientes
expertos. La identificacion de pacientes con
Ell que puedan actuar como mentoresy tu-
tores de otros pacientes, ha demostrado
ser muy eficaz. Adicionalmente, pueden ser
de gran ayuda los materiales de formacion
continuada para pacientes, familiaresy cui-
dadores.

10. Desarrollar una plataforma para el inter-
cambio de conocimiento. Aunque las Ell to-
davia no tienen cura, constantemente se
producen avances en su conocimiento y
tratamiento. Por ello, convendria desarro-
llar una plataforma que permitiera compar-
tir esos datos entre profesionales de distin-
tas especialidades, niveles y regiones, y fa-
cilitar la comunicacion e interaccion entre
especialistas.

DISCUSION

La Ell es una patologia compleja que requiere
un seguimiento continuado debido a su eleva-
day creciente prevalencia e incidenciay a que
el paciente con Ell demanda un elevado sopor-
te tanto asistencial como socioeconomico™
Diversos agentes, incluidos los profesionales
sanitarios, las asociaciones de pacientes y los
gestores del sistema de salud tanto a nivel
nacional como autondmico, coinciden en que
la Ell es una patologia que presenta una serie
de importantes retos asistenciales™.

El proyecto KOAN, liderado por el Grupo
Espanol de Trabajo en Enfermedad de Crohny
Colitis Ulcerosa (GETECCU) y el Centro de inves-
tigacion en gestion sanitaria (CRHIM) del IESE,
presenta un conjunto de acciones para dar res-
puesta a las necesidades asistenciales y socia-
les de los pacientes con Ell que no estan
adecuadamente cubiertas® Para ello, y a dife-
rencia de otros estudios publicados, el proyec-
to KOAN partey se centra en el paciente con Ell,
que debe ser el principal protagonista® El
segundo aspecto diferencial de este proyecto
es la implicacion no solo de los especialistas
clinicos, sino también de los gestores, en la
blUsqueda de respuestas y soluciones a aque-
llas demandas que los pacientes con Ell recla-
man mayor atencion® Esta metodologia ha
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permitido obtener por primera vez una rela-
cion detallada, estructurada y priorizada por
los distintos colectivos, de intervenciones de
mejora de alto impacto en la atencién y en la
vida de los pacientes con ElI"™

Los Ultimos estudios publicados sobre la
atencion al paciente con Ell en Espana mues-
tran exclusivamente la vision del experto en
ElI** o la percepcion de los pacientes”® pero
no hanido masalla en la busqueda de solucio-
nes consensuadas. En el 2013, los profesiona-
les sanitarios (médicos y enfermeras) que
atendian a los pacientes con Ell ya mostraban
un nivel de satisfaccion bajo®. Una encuesta
realizada en los servicios de gastroenterologia
en Espana con la participacion de los jefes de
departamento, gastroenterologos generales y
expertos en Ell, que se publico en 2016%, tam-
bién puso en evidencia diversas limitaciones
en la atencion de los pacientes con Ell conclu-
yendo que aln existe un margen de mejora
(correo electronico para contactar con el
paciente, cirujano, ausencia de protocolos de
referencia) y una preocupacion por el control
del coste de los medicamentos”. Martin-Jime-
nez y cols. dieron un paso mas explorando la
percepcion tanto de los gastroenterologos
especializados en Ell como de los pacientes en
el impacto de los factores psicologicos y su
manejo”. Los resultados mostraron una discre-
pancia entre ambos donde los pacientes perci-
bian un mayor impacto y un tratamiento
insuficiente respecto a la percepcion de los
médicos®” Respecto a la vision de los pacientes
con Ell sobre la atencion sanitaria, asociaron
una mejor experiencia global con el segui-
miento por una enfermera, la continuidad en la
visita con el mismo médico y el tratamiento
con menos farmacos®. Como area de mejora,
los pacientes destacaron la calidad de la
comunicacion con el profesional sanitario, el
acceso rapido al tratamiento, sobre todo
durante un brote potencial y el acceso a otras
especialidades, en particular a un nutricionis-
ta*. En general, los resultados extraidos en
cada uno de estos estudios” respaldan las
conclusiones del proyecto KOAN” y apuntan
hacia la necesidad de nuevas estrategias para
incrementar el grado de satisfaccion tanto de
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los proveedores sanitarios como de los pacien-
tes. Por tanto, las iniciativas resultantes del
proyecto KOAN deberian de servir para mejorar
aquellos aspectos en que los pacientes con
enfermedad de Crohn y colitis ulcerosa recla-
man mayor atencion, y se deberian tener en
cuenta en la elaboracion de los futuros planes
de actuacion en Ell en las diversas administra-
ciones sanitarias.

Se debe puntualizar que el estudio tiene
algunas limitaciones. Se presenta un sesgo de
seleccion derivado del proceso de identifica-
cion de la poblacion a estudio en relacion con
la muestra de pacientes, ya que Unicamente
participaron pacientes de una asociacion regio-
nal y especialistas de tres Comunidades Auto-
nomas. Por tanto, algunos hallazgos de este
estudio necesitarian investigacion adicional.

CONCLUSIONES

El proyecto KOAN, a diferencia de otros estu-
dios disponibles con una vision fundamental-
mente clinica, se centra en el paciente con Ell
para que defina sus necesidades, tanto a nivel
clinico como a nivel social y emocional. Gracias
a la participacion posterior de un equipo mul-
tidisciplinar de distintas comunidades autono-
mas formado por gestores y profesionales
sanitarios, se ha obtenido por primera vez una
relacion detallada, estructurada y priorizada
de intervenciones de mejora de alto impacto
en la atencidony en la vida de los pacientes con
Ell que dan respuesta a las demandas e inquie-
tudes expresadas por los propios afectados.
Existen grandes areas para mejorar la aten-
cion de los pacientes, especialmente en aque-
llos que no estan tratados en unidades
especializadas en Ell. Dada la complejidad de la
enfermedad, estas unidades proveen una asis-
tencia especializada y multidisciplinar con un
seguimiento continuo y cercano del paciente,
suponiendo una mejora sustancial en la calidad
del servicio percibido, aunque no cubren debi-
damente las necesidades de caracter social y
emocional. No obstante, hay que seguir traba-
jando para aumentar la concienciacion sobre la
Ell en la sociedad, pero también entre especia-
listas y pacientes afectados, asi como familiares
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para conseguir un control 6ptimo de la enfer-
medad y, consecuentemente, una reduccion del
gasto sanitario. Para ello también se debe tener
en cuenta el acceso a nuevos tratamientos que
puedan ayudar a mejorar la adherencia tera-
péutica.

Teniendo en cuenta la vision global que
aporta el proyecto KOAN tras la implicacion
tanto de pacientes con Ell como de gestores 'y
profesionales sanitarios de distintas comuni-
dades autdnomas, seria muy recomendable
que las diversas Administraciones Sanitarias
tuvieran en cuenta las diez acciones priorita-
rias para la mejora de la atencion al paciente
con Elly la educacion sobre la patologia en la
elaboracion de los futuros planes de actuacion
en esta patologia. M
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CAMBIOS ORGANIZATIVOS

1. Modelo asistencial para Ell

Identificacion de los hospitales de referencia
en Ell de la comunidad autonoma, definicion
de sus ambitos de referencia territorial y su
relacion con atencion primaria y otros centros.
Para ello se determinaran los niveles de reso-
lucion por centroy el flujo de pacientes.

2. Asignacion de un especialista o unidad de
referencia a cada paciente

Designacion de un gastroenterologo especia-
lista en Ell de referencia para el paciente, que
garantice la continuidad asistencial e integri-
dad de la atencion sanitaria.

3. Especializacion de enfermeria

En hospitales con un volumen significativo de
pacientes, asignacion y especializacion de per-
sonal de enfermeria en el manejo de la Ell.
Incluye las funciones de coordinacion y de ges-
tion de casos, asi como la especializacion en
estomaterapia.

4, Especializacion de psicologos de apoyo

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

5. Unidades de Ell

Constitucion de unidades multidisciplinares
para el abordaje integral de la Ell con profesio-
nales de distintas especialidades (gastroente-
rologia, cirugia general, radiodiagnostico,
farmacia hospitalaria, dermatologia, reumato-
logia, ginecologia-obstetricia, enfermeria,
nutricion, anatomia patologica, psicologia, etc.)
dotadas de recursos para facilitar el acceso de
los pacientes a través de distintas plataformas
(teléfono, correo electronico, etc.).

6. Constitucion de un comité multidisciplinar
Constitucion de un comité multidisciplinar en
los hospitales, orientado a la gestion de casos,
programacion de actividad, etc,, que se reunira
periodicamente. Estara constituido por espe-
cialistas de gastroenterologia, cirugia, radiolo-
gia y enfermeria, pudiendo invitarse a otros
especialistas de manera opcional. El comité
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sera de tipo presencial o por videoconferencia,
para facilitar el acceso a hospitales comarcales
0 sin recursos especializados en Ell.

NUEVOS SERVICIOS

7. Consulta de enfermeria

Acceso a consulta de enfermeria especializada
en Ell desde el momento del diagnostico de la
enfermedad. Orientado a empoderar al pacien-
te y corresponsabilizarlo en el manejo de su
enfermedad a través de la educacion sanitaria.

8. Unidad de manejo y adherencia al
tratamiento

Servicio de atencion farmacéutica a pacientes con
Ell, especialmente importante para los tratamien-
tos biologicos. Este servicio incluiria, entre otros,
el consejo farmacéutico para la administracion de
medicamentos, el empleo de sistemas de admi-
nistracion inteligente de farmacos, la introduccion
de herramientas de seguimiento mediante tecno-
logias de la informacion, la farmacocinética clini-
cay el control de interacciones farmacologicas. Se
llevara a cabo en la farmacia hospitalaria.

9. e-interconsulta

Implantacion de la e-interconsulta entre aten-
cion primaria y gastroenterologos especializa-
dos en Ell, pudiendo compartir, entre otros,
datos de historia clinica y resultados de pruebas.

10. Teleasistencia

Seguimiento y comunicacion entre el médi-
co/enfermeray el paciente en remoto, evitando
desplazamientos. Podria incluir la consulta y
soporte online, el envio de pruebas diagnosti-
casy transmision de informacion del paciente.

11. Consejo nutricional

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

12. Dispensacion domiciliaria

Desarrollo de un servicio de dispensacion de
farmacos a domicilio, evitando desplazamien-
tos de los pacientes.
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Anexo

13. Dispensacion de tratamientos en Atencion
Primaria

Desarrollo de un sistema que permita la dispen-
sacion de tratamientos biologicos subcutaneos
desde atencion primaria.

14. Medicina complementaria

Asesoramiento e informacion sobre los efectos
de la medicina complementaria (homeopatia,
osteopatia, etc.) para pacientes con Ell.

15. Atencion 24 x 7

Servicio centralizado por comunidad autonoma
para la comunicacion urgente de pacientesy pro-
fesionales sanitarios con especialistas en Ell. El
acceso podria ser por teléfono, correo electronico
0 web. Estaria orientado a facilitar una primera
valoraciony a dirigir al paciente al recurso sanita-
rio mas adecuado.

16. Citacion coordinada

Servicio de coordinacion por hospital para
pruebas y visitas a los distintos especialistas,
minimizando el nimeroy el tiempo de despla-
zamiento del paciente.

17. Soporte administrativo

Servicio centralizado por comunidad autonoma
para el apoyo en la resolucion de tramites admi-
nistrativos (bajas laborales, gestion de incapaci-
dades, autorizaciones, etc.). Incluiria también el
apoyo a viajes nacionales e internacionales.

18. Carné internacional para pacientes con Ell
Habilitacion de un carné internacional para
pacientes con Ell que facilite ciertos servicios. Por
ejemplo: rapido acceso a WC en transporte publi-
co, facilitacion de controles seguridad, dispensa-
cion de medicamentos fuera de la comunidad
autonoma, etc.

CAMBIOS EN LOS PROCESOS

19. Diagnostico en Atencion Primaria
Desarrollo de protocolos en atencion primaria
para la mejora en el diagnostico en las fases
iniciales de la enfermedad, que incluya la
prueba de calprotectina fecal.

20. Pruebas diagnosticas menos invasivas y
dolorosas

Desarrollo de protocolos para la indicacion de
pruebas diagnosticas menos invasivas, tales
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como la colonoscopia y endoscopia virtuales,
la generalizacion de la resonancia magnética
nuclear y garantia de la anestesia/sedacion en
las pruebas, el test de calprotectina fecal y las
extracciones sanguineas con via pediatrica.

21. Triaje avanzado para urgencias en Ell
Desarrollo de protocolos para la seleccion y
clasificacion de pacientes con Ell en urgencias,
que permita evaluar las prioridades de aten-
cion en funcion de gravedad, necesidades tera-
péuticasy recursos disponibles.

22. Derivacion de pacientes entre atencion
primaria y especializada

Desarrollo de protocolos para la derivacion
bidireccional y multiprofesional de pacientes
entre especialistas en Ell y atencion primaria.

23. Guia de coordinacion y continuidad
asistencial

Elaboracion de una guia para coordinar la
atencion a los pacientes de Ell en los diferen-
tes niveles asistenciales (atencion primaria,
urgencias y atencion hospitalaria) que facilite
la continuidad asistencial en el sistema.

24. Derivacion de pacientes a unidades de
deshabituacion tabaquica

Desarrollo de protocolos para la derivacion de
pacientes a unidades de deshabituacion taba-
quica (enfermedad de Crohn).

25. Gestion de listas de espera

Desarrollo de protocolos para la inclusion y prio-
rizacion de pacientes en listas de espera para
pruebas diagnosticas (resonancia magnética
nuclear, principalmente) y tratamientos quirirgi-
cos. Seria especialmente importante el estable-
cimiento de un consenso (“Codigo Inflamatoria”)
entre los profesionales implicados para asegurar
el acceso a cirugia con baja demora en la Ell.

26. Via rapida de acceso a unidades de Ell
Desarrollo e implantacion de un protocolo de
acceso rapido a unidades de Ell para los
pacientes diagnosticados con la enfermedad.

27. Via rapida de acceso a estomaterapeutas
Desarrollo e implantacion de un protocolo
para facilitar el acceso rapido a pacientes diag-
nosticados con la enfermedad a estomatera-
peutas especializados.
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28. Transicion del paciente pedratrico a adulto
Desarrollo de protocolos para facilitar la tran-
sicion de pacientes pediatricos a hospitales de
adultos, garantizando la continuidad en la
asistenciay el tratamiento.

FORMACION Y COMUNICACION

29. Programa de formacion para especialistas
Elaboracion de material y programas formativos
especificos para profesionales clinicos de dis-
tintas especialidades relacionados con la Ell
(dermatologia, reumatologia, etc.) y otros profe-
sionales con contacto con el paciente (farma-
céutico hospitalario, nutricionistas, psicologos,
etc.). Podria ser coordinado a travées de GETECCU.

30. Programa de formacion para atencion
primaria y pediatria

Elaboracion de material y programas formati-
vos especificos para profesionales sanitarios
de atencion primaria y pediatria.

31. Programa de formacion para urgencias
intra y extrahospitalarias

Elaboracion de material y programas formati-
vos especificos para profesionales sanitarios
de urgencias hospitalarias y de dispositivos de
emergencias y atencion telefonica (061y 112).

32. Programa de formacion para enfermeria
Elaboracion de material y programas formativos
especificos para personal de enfermeria (orien-
tacion en el diagnostico, coordinacion de la asis-
tencia sanitaria, gestion de casos y seguimiento
de pacientes). Coordinado a través de GETEII.

33. Programa de formacion para pacientes y
cuidadores

Elaboracion de materiales de formacion conti-
nuada dirigida a pacientesy cuidadores, con la
finalidad de mejorar su calidad de viday refor-
zar su autonomia y capacidad de gestion de la
enfermedad.

34. Informacion al médico de familia

Difusion y acceso a los médicos de familia de
los recursos disponibles para el paciente de Ell:
informacion, plataformas en linea, guias, etc.

35. Pautas de conciliacion para la empresa

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

36. Pautas de conciliacion en el entorno
académico

Elaboracion de pautas dirigidas a escuelas y
universidades con el objetivo de garantizar la
adecuada escolarizacion y desarrollo educati-
vo de los ninos y estudiantes con Ell.

37. Ayuda en viajes

Preparacion de documentacion, referencias y guias
para el apoyo al paciente de Ell durante desplaza-
mientos nacionales e internacionales. Incluiria,
entre otros, certificados médicos, prescripciones y
facilidades de acceso a la medicacion.

38. Asesoramiento deportivo
Preparacion de informacion y consejos para la
practica de deporte, incluyendo recomendacio-
nes en caso de osteoporosis, intervencion qui-
rlrgica reciente, estomas, etc.

39. Habitos de vida saludables

Preparacion de informacion dirigida a la pro-
mocion de habitos de vida saludable, tales
como consejos de higiene, vida sexual, salud
de la mujery deshabituacion tabaquica.

40. Terapias para la gestion del estrés y de la
ansiedad

Desarrollo de seminarios y talleres de medita-
cion y/o mindfulness para pacientes, que facili-
te la relajacion y gestion del estrées y la
ansiedad, la superacion de miedosy a potenciar
una actitud positiva ante la vida.

COLABORACION Y RED DE CONTACTOS

41. Mayor participacion de profesionales de
Ell en ensayos clinicos

Fomento de la participacion de un mayor
numero de especialistas en Ell y pacientes en
ensayos clinicos. El objetivo seria avanzar en el
conocimiento del profesional sobre los nuevos
tratamientos y otros aspectos de la enferme-
dady facilitar el acceso a sus pacientes.

42. Encuentros entre pacientes

Promocion del contacto entre pacientes y aso-
ciaciones para facilitar la socializacion, el apoyo
psicologico, el fortalecimiento de vinculos y el
soporte en aspectos de la vida cotidiana.
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43. Grupos de pacientes de la misma unidad
de Ell

Creacion de grupos de pacientes vinculados a
una misma Unidad de Ell, profesional o centro,
que refuerce su relacion con el equipo de Ell,
facilitando una mayor adherenciay compromi-
so con el tratamiento y seguimiento de la
enfermedad.

44, Paciente experto

Identificacion de pacientes referentes en el
manejo de la patologia, que puedan actuar
como mentores y tutores para otros pacientes.

45, Conocimiento de la experiencia del
paciente

Creacion de mecanismos (encuestas, buzon de
sugerencias, etc.) para conocer de forma conti-
nuada las necesidades del paciente, sus
expectativas y el grado de satisfaccion de la
atencion recibida.

46. Red internacional de profesionales de Ell
Constitucion de una red internacional de asis-
tencia médica para pacientes con Ell formada
por profesionales especializados, que facilite su
movilidad, el intercambio de informacion, ase-
soramiento, acceso y continuidad del trata-
miento, etc. Podria partirse de la red de
profesionales de “European Crohn’s and Colitis
Organisation” (ECCO).

47. Acceso de pacientes a ensayos clinicos
Registro y difusion de los ensayos clinicos acti-
vos en el territorio y del perfil los potenciales
pacientes candidatos que se podrian benefi-
ciar de cada uno de ellos.

SISTEMAS DE INFORMACION

48. Registro Unico de pacientes

Desarrollo de una base de datos nacional o por
comunidad autonoma que actle como registro
centralizado de pacientes, complementario y
vinculado a la historia clinica electronica. Con
informacion clinica y sociodemografica y acce-
sible a todos los profesionales sanitarios acre-
ditados y al propio paciente. Seria la base para
el estudio de la enfermedad, la seleccion de
pacientes para ensayos, la valoracion de la res-
puesta a tratamientos, etc. Para ello se podria
partir de ENEIDA (EL proyecto ENEIDA pretende
fomentar estudios clinicos/genéticos a partir
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de un gran nimero de pacientes, asi como
ofrecer una herramienta comun de trabajo).

49, Webinars

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

50. Sistema de monitorizacion de la
actividad inflamatoria

Desarrollo de un sistema para dispositivos
moviles que permitan la monitorizacion domi-
ciliaria de la actividad inflamatoria mediante
parametros objetivos (ej. calprotectina fecal).
El sistema debera permitir la exportacion de
datos para su seguimiento por el profesional
sanitario de referencia del paciente.

51. Sistema de monitorizacion de la actividad
clinica

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

52. Sistemas de recordatorio de citas y
medicacion

Desarrollo de un sistema para dispositivos
moviles que facilite al paciente el cumplimien-
to del tratamiento: toma de medicacion, visitas
y pruebas diagnosticas.

53. Plataforma de intercambio de
experiencias entre pacientes

Creacion de una plataforma online para facili-
tar el encuentro de pacientes y el intercambio
de experiencias, integrando distintos medios
(Facebook, Twitter, Instagram, etc.).

54. Plataforma de intercambio de
conocimiento entre profesionales

Desarrollo e implantacion de una plataforma tec-
nologica que facilite el intercambio de conoci-
mientoy permita compartir informacion relativa al
proceso de la enfermedad entre profesionales de
distintas especialidades, niveles, regiones, etc.
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