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1. Resum executiu
Context i justificacio

La malaltia inflamatdria intestinal (MIl), que inclou la malaltia de Crohn (MC) i la colitis
ulcerosa (CU), és una patologia cronica de base immunoldgica que cursa amb brots
intermitents. Aquesta presenta una incidéncia i prevalenca creixents, especialment en
poblacio jove, i amb un alt impacte sobre la qualitat de vida de les persones afectes. Aixi
mateix els costos directes i indirectes derivats de la seva atenci6 sanitaria sén significatius,
com el seu impacte social. La complexitat del seu abordatge fa necessaria la definicio del
model assistencial per garantir equitat, qualitat i eficiencia dins del Sistema sanitari integral
d’utilitzacié publica de Catalunya (SISCAT).

Aquest document és el resultat del treball consensuat, impulsat pel Servei Catala de la Salut,
d’'un grup multidisciplinari de professionals de diversos ambits assistencials, en representacio
de diferents societats cientifiques i en col-laboracié amb I'’Académia de Ciéncies Médiques, i

basat en I'evidéncia cientifica, amb I'objectiu d’harmonitzar I'atencié a les persones amb Mll,

tant en 'ambit adult com pediatric.

Objectius del model assistencial

— Millorar 'accés a I'atencid especialitzada i multidisciplinaria.

— Establir una xarxa territorial funcional entre centres hospitalaris amb i sense unitats
especialitzades (UAMII).

— Integrar I'atenci6 entre nivells assistencials i millorar la coordinacié amb I'atencié
primaria i comunitaria.

— Establir un model de transicié estructurat per a la poblacié pediatrica cap a I'atencié
adulta.

— Avaluar els resultats en salut, I'eficiéncia i la qualitat de I'atencioé prestada.

Unitats d’atencié integral a la malaltia inflamatoria intestinal

Les Unitats d’Atencio Integral a la malaltia inflamatoria intestinal (UAMII) sén unitats
multidisciplinaries de referéncia amb professionals especialitzats (digestolegs, infermeria
experta, farmaceutics, cirurgians, radiolegs, etc.) i una cartera de serveis completa per a
I'abordatge integral de les persones amb MIl. Han de disposar de recursos per a atencio
ambulatoria programada i la que es pugui generar a demanda, hospital de dia per a
I'administracié de tractaments, técniques diagnostiques i terapéutiques avangades, i circuits
de derivacié rapida. El model promou 'accessibilitat i flexibilitat segons I'evolucié clinica de la
malaltia en cada pacient.

Model territorial i xarxa assistencial
Es defineixen tres nivells d’atencié hospitalaria per a la poblacié adulta amb Mil:

— Nivell 1: Centres sense UAMII, per a I'atenci6 a persones amb casos lleus o estables.
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— Nivell 2: Centres amb UAMII, per a tot tipus de pacients amb MII.

— Nivell 3: Centres amb UAMII i técniques d’alta complexitat (ex: cirurgia perianal greu,
aferesi, TPH).

Els centres hospitalaris han d’establir acords de col-laboracié formals, circuits de derivacié i
mecanismes de coordinacié funcional per garantir la continuitat i la qualitat assistencial.

Atencio a la poblacié pediatrica amb malaltia inflamatoria intestinal

L’abordatge de la MIl en infants i adolescents requereix d’equips de professionals amb

especialitzacié en els criteris especifics de diagnostic i tractament. Es destaca el paper del
tractament dietétic com a primera opcié terapéutica en la MC lleu. La transicio planificada i
gradual cap a les unitats d’adults és clau per assegurar la continuitat i la seguretat clinica.

En el cas de la poblacié pediatrica, s’han consensuat dos nivell d’atencié hospitalaria.
Coordinacié amb I’atencié primaria i comunitaria

L’atencio primaria i comunitaria juga un paper clau en la deteccié precog, seguiment dels
pacients en remissio, control dels tractaments i deteccié de brots. Es promou la comparticio
d’'informacié clinica i la formacié muatua per enfortir el treball conjunt, especialment centrat en
el pacient.

Avaluacié i seguiment de la prestacio

L’us de farmacs innovadors, especialment els immunosupressors selectius, representa una
part destacada de la despesa. Es preveu I'Us del registre del conjunt minim basic de dades
(CMBD) i el registre de pacients i tractaments per fer seguiment de I'activitat, indicadors
d’efectivitat i seguretat.

8/60



Atencié médica a les persones amb malaltia inflamatoria intestinal

Servei Catala de la Salut

2. Introduccio

2.1. Definicio de les malalties inflamatories intestinals

La malaltia inflamatoria intestinal (MIl) és una malaltia cronica de causa desconeguda en qué
es produeix una inflamacié del tub digestiu i que es presenta en forma de brots. Dins del
terme de MII s’inclouen fonamentalment dues malalties: la malaltia de Crohn (MC), que pot
afectar qualsevol punt de I'aparell gastrointestinal, i la colitis ulcerosa (CU), de localitzacié
colorectal. Aquestes malalties tenen una base immune i un curs cronic sovint en forma de
brots d’inflamacié de l'intesti separats per episodis de remissio de la clinica.

La gravetat dels simptomes varia en funcié de la persona que els pateix, i aquests simptomes
poden ser lleus, greus i, fins i tot, incapacitants (1). Els simptomes principals sén el dolor
abdominal, la diarrea i la rectorragia, i la Ml es pot complicar amb estenosis, fistules o
perforacio intestinal. A més, en el cas de la MC, fins a un 30 % dels pacients presentaran
malaltia perianal que requereix un abordatge medicoquirurgic, sovint complex. Aixi mateix, les
persones amb MIl presenten sovint manifestacions extraintestinals, especialment
reumatologiques, dermatologiques i oftalmoldgiques que requereixen un maneig especialitzat.
També pot ser necessari suport nutricional, psicoldgic o psiquiatric i, en casos concrets, la
participacié d’una infermera experta en ostomies.

La MIl acostuma a debutar durant I'etapa de I'adolescéncia (entorn d’'un 25 % de persones
amb MIl debuten abans dels divuit anys) o la joventut, s’associa a un deteriorament important
de la qualitat de vida i pot limitar el desenvolupament personal i laboral. Alhora, té un elevat
impacte quant a costos directes i indirectes per a les persones, la societat i el sistema de
salut. Segons la literatura, la taxa anual d’hospitalitzacions s’apropa al 20 % i aproximadament
el 50 % de les persones requereixen cirurgia en els deu anys posteriors al diagnostic (2).

Actualment, cap d’aquestes malalties es pot curar, pero hi ha diversos farmacs que permeten
tenir-ne un control adequat, juntament amb I'adopcié de conductes saludables. Els objectius
del tractament s6n aconseguir induir i mantenir la remissié dels simptomes i reduir o eliminar
la inflamacio intestinal. L’objectiu final és millorar la qualitat de vida de la persona amb Mil i
evitar complicacions. Per aix0, cal reduir hospitalitzacions i cirurgies, aixi com prevenir el dany
intestinal acumulat i les sequieles croniques, com, per exemple, les ostomies, la incontinéncia
fecal o el budell curt, que sén les que tenen un impacte més elevat en la qualitat de vida i el
desenvolupament personal.

Hi ha dues entitats més que son les colitis microscopiques: la colitis limfocitica (CL) i la colitis
col-lagena (CC), que es diagnostiquen generalment a partir dels 50 anys. Aquestes dues
acostumen a tenir un curs més benigne, perd en alguns casos poden requerir atencio per part
d’unitats especialitzades en MII.

2.2. Epidemiologia de les malalties inflamatories intestinals

La MII té una tendéncia clara a 'augment en els darrers anys i €s una malaltia amb major
prevalenga en els paisos desenvolupats, superant el 0.3% a Ameérica del Nord, Oceania i a
molts paisos d’Europa (3). La incidéncia de la MIl a partir de les dades de 108 hospitals de
diverses arees geografiques de I'Estat espanyol fou de setze casos per 100.000 persones
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'any 2017 (4). Aquestes dades d’incidéncia sén molt similars a les observades en alguns
paisos del nord d’Europa, com ara Irlanda, el Regne Unit i Dinamarca (5).

A Catalunya, a partir de les dades del registre del Conjunt minim basic de dades (CMBD) del
Servei Catala de la Salut (CatSalut), es pot calcular la magnitud de la Ml en el nostre entorn.
Aixi doncs, en un estudi publicat el 2018 es va observar que el nombre de persones amb Ml
havia augmentat: de 29.543 casos I'any 2011 a 40.614 I'any 2016. La prevalencga de la Ml per
100.000 habitants I'any 2016 era de 353,9 per ala CU i de 191,4 per a la MC, amb una
distribucio similar en ambdds sexes (6). En aquest mateix estudi, es va observar també un
discret augment de la mortalitat respecte de la poblacié general. Les taxes ajustades de
mortalitat van ser d’1,22 (interval de confianga del 95 %, IC: 1,11-1,36) perala CU i d'1,62 (IC
95 %: 1,39-1,90) per a la MC (6).

En un estudi amb dades de I'any 2020, s’han identificat 38.954 persones diagnosticades amb
MiIl a Catalunya: 14.192 amb diagnostic de MC i 24.762 amb diagnostic de CU (7). El canvi de
codificacié de la Classificacio internacional de malalties (CIM) de CIM-9 a CIM-10 fa que les
dades del 2020 siguin lleugerament inferiors a les dades publicades anteriorment (6). La
prevalenga de la MIl per cada 100.000 habitants I'any 2020 va ser de 511,01 (204,62 per a la
MC i 317,7 per a la CU). Es van registrar 2.558 nous diagnostics (739 MC i 1.538 CU), amb
una incidéncia per cada 100.000 habitants de 37,5 (10,8 perala MC i 22,6 per a la CU). La
prevalenca de comorbiditats era més alta en les persones amb MIl i el risc d’hospitalitzacié es
multiplicava per dos en persones amb MII (7).

L’epidemiologia de la MIl en la poblacié pediatrica ha experimentat canvis notables al llarg de
les ultimes décades (8). A Espanya, la incidéncia de la MIl pediatrica ha augmentat
significativament, amb un increment més marcat en la MC. Aixi ho demostra un estudi
retrospectiu fet a Espanya entre el 1996 i el 2009, en el qual la incidéncia de la MIl en
persones menors de divuit anys s’havia triplicat i havia passat de 0,97 a 2,8 casos per cada
100.000 habitants. Aquest augment va ser especialment notable en la MC, que va passar de
0,53 a 1,7 casos per cada 100.000 habitants, mentre que la CU va augmentar de 0,39 a 0,88
casos per cada 100.000 habitants (9). A Catalunya, un estudi longitudinal que va analitzar
dades del 2011 al 2023 va mostrar un increment en el nombre d’infants i adolescents amb M|,
que va passar de 307 a 725. Aquest augment es va reflectir en les taxes de prevalenca
ajustades per edat i sexe, que van pujar de 23 (IC 95 %: 20,5-25,7) a 48,1 (IC 95 %: 44,7-
51,7) per cada 1.000.000 habitants. La incidéncia anual també es va duplicar i va passar de
81 a 168 casos (10).

Amb relacié a la colitis microscopica, hi ha pocs estudis epidemiologics al mon. A 'area
d’influéncia de I'Hospital Universitari Matua Terrassa, es va observar un increment de la
incidéncia des del periode 1993-1997 fins al periode 2004-2008 d’1,1 a 2,6 casos de CC per
100.000 habitants (11). La prevalenga I'any 2014 va ser de 107,1 casos per 100.000 habitants
(52,5 perala CCi54,6 peralaCL) (12). A partir d’aquestes dades es pot estimar que el
nombre de pacients amb diagnostic de colitis microscopica a Catalunya podria ser d’'uns 8.000
casos. D’aquests casos, només una petita part presentaria una malaltia complexa que
requereixi control en una unitat especialitzada en MII.

10/60



Atencié médica a les persones amb malaltia inflamatoria intestinal

Servei Catala de la Salut

2.3. Peculiaritats i principis basics del maneig de les malalties inflamatories intestinals
La Ml presenta unes caracteristiques especifiques que en condicionen el maneig:

— Si bé la malaltia es pot desenvolupar a qualsevol edat, el pic de més incidéncia és en la
poblacio jove (15-25 anys), socialment i laboralment activa, aixi com en edat fértil. La
MII greu pot afectar el desenvolupament personal i laboral, disminuir la qualitat de vida i
produir lesions irreversibles, i, fins i tot, arribar a provocar discapacitat permanent. Per
tant, cal un maneig optim de la malaltia des del principi per minimitzar aquestes
afectacions.

— La gran variabilitat de la clinica, I'evolucié i la gravetat diversa dels brots de la MIl —
des de lleus fins a greus i complexos— fan que I'abordatge terapéutic hagi de ser
individualitzat. Es requereix un coneixement profund tant de la malaltia com dels seus
possibles tractaments i, sovint, un abordatge multidisciplinari per tractar les
complicacions i les malalties associades.

— L’evoluci6 de la malaltia és incerta i els brots poden aparéixer en qualsevol moment i
sense que es disposi d’eines per predir de manera acurada I'aparicioé d’activitat clinica.
Aquest és un fet rellevant, perqué el tractament precog dels brots redueix el risc de
complicacions. Per aix0, I'atencio als brots que ocasiona la malaltia s’ha de donar en el
moment en qué s’inicien, cosa que en facilita el control i disminueix el risc de
complicacions derivades d’un retard diagnodstic. S’ha demostrat que el retard en el
diagnostic i el tractament s’associa a una pitjor evolucié clinica i a una incidéncia més
gran de complicacions i discapacitat (13).

— Es una patologia cronica que apareix a una edat relativament jove i amb una mortalitat
molt baixa si es fa un bon control de la malaltia. Aixo fa que s’incrementin els casos
prevalents, ja que I'expectativa de vida és practicament igual a la de la poblacio
general. Cal assegurar, per tant, una atencié adequada a la cronicitat d’aquesta
malaltia.

— Segons l'evidéncia cientifica, el maneig de les persones amb MIl per part
d’especialistes experts en Ml esta relacionat clarament amb els bons resultats en salut
(14). Aixi doncs, cal assegurar I'accés a una atencié especialitzada experta i als
recursos necessaris, especialment en aquells centres hospitalaris on per volum i
quantitat de poblacio de referéncia no es justifiqui disposar d’'una unitat d’atencié
integral a la MIl (UAMII).

— El tractament farmacologic consta de dues fases, una d’induccié per a la remissio d’un
brot actiu, seguida d’'una fase de manteniment per prevenir la recaiguda. A causa de
I'heterogeneitat tant de la CU com de la MC, el tractament s’ha d’individualitzar en
funcio de la localitzacid, la gravetat i el patré evolutiu de la malaltia (15). En el cas de la
poblacio pediatrica amb MC lleu-moderada sense factors de mal pronostic, el
tractament de primera linia consisteix en un enfocament dietétic amb nutricié enteral
exclusiva o dieta d’exclusié especifica per a la MC (16).

— El tractament farmacologic convencional inclou glucocorticoides (GC), aminosalicilats i
agents immunomoduladors. En els brots moderats o greus, els GC sistémics son el
tractament d’eleccioé per a la induccié a la remissid. Per a pacients amb MIl moderada o
greu que tenen intolerancia, contraindicacio o en els quals ha fracassat el tractament
convencional, es disposa de diverses opcions terapeutiques amb medicaments
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immunosupressors selectius (ISS), que son medicaments hospitalaris de dispensacié
ambulatoria (MHDA). Aquests medicaments han demostrat millorar les taxes de
remissié davant els medicaments convencionals, perdo amb un cost més elevat.

— Laresposta al tractament pot variar entre pacients, que de manera global han mostrat
unes taxes de remissio d’entre un 20 i un 40 % un any després del tractament, amb un
perfil de seguretat acceptable. No obstant aix0, hi ha pacients que no mostren cap
benefici clinic després de la fase d’induccid, i un percentatge no negligible de pacients
han d’interrompre el tractament per pérdua d’eficacia o esdeveniments adversos greus
i, per tant, caldra ajustar el tractament (17,18).

— Els ISS han estat harmonitzats en el marc del Programa d’harmonitzacio
farmacoterapéutica del Sistema sanitari integral d'utilitzacio publica de Catalunya
(SISCAT), a fi de definir-ne els criteris d’us i seguiment de I'efectivitat i la seguretat
d’'aquests tractaments i establir les variables per portar a terme aquest seguiment a
través del Registre de pacients i tractaments (RPT). Actualment, els medicaments
inhibidor del factor de necrosi tumoral (anti-TNF), indicats tant en adults com en infants
a partir dels sis anys, es consideren els ISS d’eleccié basant-se en la seva experiéncia
d’us, eficacia similar, seguretat i millor eficieéncia, amb disponibilitat de biosimilars per a
alguns principis actius. Els agents anti-integrina, els bloquejadors d’interleucina IL-
12/IL-23 i IL-23, els inhibidors de JAK i els moduladors de SIP han estat posicionats pel
Programa com a opcions alternatives terapéutiques quan no es poden utilitzar els anti-
TNF alfa o han fracassat, basant-se en les caracteristiques dels pacients i valorant el
benefici/risc en cada cas. Aquestes recomanacions es revisaran a mesura que es
disposi de noves evidéncies d’eficacia o seguretat o la disponibilitat de més farmacs
biosimilars (19).

— Totique algunes persones presenten malaltia inactiva o en remissié com a resposta al
tractament, en un percentatge de pacients progressa la malaltia o hi ha manca de
control amb els farmacs disponibles actualment, cosa que es coneix com a malaltia
refractaria. En molts d’aquests casos, cal tractament quirurgic.

— Molt sovint, la cirurgia és complexa i la mortalitat quirdrgica és elevada, finsaun 5 %
en pacients amb CU. La mortalitat, la morbiditat i els resultats funcionals de molts dels
procediments quirdrgics en aquests pacients depenen de I'experiéncia de I'equip
medicoquirurgic (20).

— Les malalties inflamatories intestinals representen un desafiament tant clinic com
economic, donat el creixent cost associat a la seva atencio i tractament. Segons un
estudi publicat recentment, els costos econdmics associats al maneig de la Mll al
SISCAT van ser de 164 M€ I'any 2020, dels quals un 60 % van ser despeses de
tractaments farmacologics. La despesa anual mitjana per pacient va ser 3,4 vegades
més alta que la de la poblacié sense Ml (4.200 € vs. 1.200 €). Les despeses anuals
per pacient van ser de 3.400 € per a pacient amb CU i de 5.700 € per a pacient amb
MC (7).
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2.4. Ambits de millora en I'atenci6 de les persones amb malalties inflamatories

intestinals

Malgrat els avencgos significatius en I'atencio sanitaria a les persones amb diagnostic de MIl, a
partir de I'evidéncia cientifica i I'experiéncia professional s’han identificat un seguit d’ambits de
millora en I'abordatge de la MIl dins el SISCAT. A fi d’aconseguir una atenci6 de qualitat i
segura, aixi com uns resultats optims en salut, s’identifiquen els ambits de millora seguents:

Millorar el temps entre I’inici de simptomes i el tractament: s’estima que el temps
mitja des del comengament dels simptomes fins al diagnostic per a la CU és de quatre
a sis mesos, perd per a la MC pot arribar a ser de fins a tres anys, ja que els
simptomes inicials poden ser inespecifics (13). En el cas de la poblacié pediatrica, en
un estudi multicéntric de la Sociedad Espafiola de Gastroenterologia, Hepatologia y
Nutricién Pediatrica, es va trobar que el temps fins al diagnodstic era de 4,4 mesos, i era
significativament més llarg en la MC que en la CU (21). Aixi doncs, és rellevant millorar
la sospita i la deteccié de les MIl en I'ambit de I'atencié primaria i comunitaria (APiC),
com també en el de 'atencio hospitalaria no experta, particularment dels serveis
d’urgéncies, aixi com continuar millorant la comunicacio i la coordinacié entre els
professionals d’APiC i els equips de professionals de I'ambit hospitalari.

Millorar I’accés a I’'atencio experta en MII: 'especialitzacio dels professionals que
atenen els pacients amb MIl disminueix la variabilitat en la practica assistencial i
garanteix una atencié d’alta qualitat i seguretat (14). Segons dades de I'estudi IQCARO
del Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa
(GETECCU), del Grupo Enfermero de Trabajo en Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(GETEI) i de la Confederacién de Pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(ACCU), I'atencié especialitzada es relaciona amb una millor percepcié de qualitat
assistencial i una tendéncia a millors resultats en salut (22,23).

Millorar ’harmonitzacié de la practica clinica, inclos I’accés a recursos
diagnostics i terapéutics: I'heterogeneitat en la practica clinica entre centres
hospitalaris, la variabilitat en el nombre de pacients atesos i les diferéncies en I'Us dels
tractaments justifiquen la necessitat d’harmonitzar les practiques cliniques per obtenir
els millors resultats en salut. Els pacients que viuen en arees amb baixa densitat de
poblacié o allunyades de centres hospitalaris amb unitat d’atencio integral a la Ml
(UAMII) poden estar en risc de rebre un maneig suboptim per a aquestes patologies.
D’altra banda, I'assisténcia a pacients amb MIl és especialment complexa en els
primers i els ultims anys de la vida (edat pediatrica i geriatrica) o si coexisteixen altres
malalties greus, en qué I'expertesa adquireix encara més importancia. A mes,
I'hneterogeneitat geografica en I'us de tractaments (corticoides, immunomoduladors i
immunosupressors, tant bioldgics com d’origen sintétic) i el diferent curs evolutiu dels
pacients amb MIl a Catalunya (taxes d’hospitalitzacio i cirurgia) han quedat palesos en
un estudi publicat I'any 2022 (24): es va observar una variabilitat important en I'is
d’esteroides (de I'11 % al 17 %, segons I'area geografica), d’'immunosupressors
d’origen sintétic (del 22 % al 40 %) i de farmacs biologics (del 10 % al 23 %). En un
altre estudi (25), es va observar que I'increment en I'is de farmacs biologics es
relacionava amb una reduccié del nombre d’hospitalitzacions i cirurgies, cosa que
suggeria que un millor maneig médic de la MIl pot minimitzar l'intervencionisme i
millorar els resultats en salut.
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2.5. Atencié integral de les persones amb MIl i certificacions de qualitat d’aquestes
unitats

Tal com s’ha esmentat més amunt, el maneig de les persones amb Ml per part
d’especialistes experts en Ml esta relacionat clarament amb bons resultats en salut (14). Aixi
doncs, alguns centres hospitalaris van comengar a organitzar unitats funcionals de MIl per
donar una atencié continuada, integral i de qualitat en la gestié d’aquestes patologies.
Aquestes unitats s’anomenen unitats d’atencié integral a la MIl (UAMII). Des del GETECCU
es va impulsar un procés de certificacio d’aquestes unitats que en reconeix la qualitat
assistencial, docent i investigadora. Aquest programa de certificacié de les UAMII té com a
objectiu principal millorar i homogeneitzar la prestacié assistencial a les persones
diagnosticades de MII a tot I'Estat espanyol. La qualitat i 'acreditacio de les UAMII venen
determinades per criteris establerts préviament (26,27): 67 indicadors d’estructura, de procés i
de resultats avaluats per una auditoria externa. A I'annex | d’aquest document es mostren
més detalls d’aquesta certificacio.

La limitaci6 principal del programa de certificacié del GETECCU és que la seva participacié és
voluntaria i, per tant, hi ha una distribucié molt heterogénia de les UAMII a I'Estat espanyol,
amb una concentracié important d’unitats a les comunitats autdnomes de Madrid i Catalunya.
A Catalunya, hi ha almenys una UAMII acreditada a cada provincia. No obstant aix0, hi ha
una gran variabilitat entre UAMII, condicionada majoritariament per la localitzacio dels centres
hospitalaris i el nivell de la cartera de serveis d’aquests centres.

Hi ha poques experiéncies internacionals similars a les desplegades pel GETECCU en la
certificacio de la qualitat d’atencié a les persones amb MII (28). Als Estats Units s’han
desenvolupat programes per avaluar 'adheréncia a criteris de qualitat mitjangant una revisio
retrospectiva de les histories cliniques en centres académics, publics i privats, promoguts per
I’American Gastroenterological Association (29). També s’han desenvolupat altres programes
destinats a auditar la practica clinica amb finalitats de reemborsament en un context de
practica privada (30).

Al Regne Unit, es va establir un programa, el UK-IBD Audit, amb la intencio de millorar la
qualitat i la seguretat de la cura dels pacients amb MIl a tot el pais (31). La primera auditoria
es va fer 'any 2006 i es va repetir en anys successius. Hi ha evidéncies que aquest programa
va millorar els resultats en el control dels pacients. Més recentment, a la Xina s’ha iniciat
també un procés de certificacio d’excel-1éncia d’unitats de Ml (32).

El concepte d’acreditacié per a les unitats multidisciplinaries pediatriques de MIl actualment
no esta definit ni consolidat. Tot i que el GETECCU ha establert indicadors de qualitat per a
les UAMII, avui dia estan orientats principalment a les unitats d’adults (26,27). No obstant
aixo, alguna unitat multidisciplinaria de Mll pediatrica ha estat reconeguda amb aquesta
acreditacid. A escala internacional, la European Crohn’s and Colitis Organization (ECCO) va
publicar I'any 2017 un consens sobre els criteris de qualitat que haurien de complir les unitats
pediatriques (33).
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3. Objectius

3.1. Objectiu general

— Millorar I'atenci6 sanitaria médica a les persones amb MII en el sistema sanitari integral
d'utilitzacio publica de Catalunya (SISCAT), per aconseguir una atencio equitativa,
homogeénia, integral, continuada, participativa i de qualitat i una millora de la qualitat de
vida d’aquestes persones.

3.2. Objectius especifics

— Definir la prestacié de serveis de la Mll per a la poblacié adulta i pediatrica.

— Establir els criteris i els requisits minims dels centres hospitalaris del SISCAT, per dur a
terme una assisténcia de qualitat, tant en poblaci6 adulta com pediatrica amb MII.

= Definir els requisits minims d’'una unitat especialitzada en MII.

= Definir els requisits minims dels hospitals sense unitat especialitzada per
poder atendre persones amb MIl.

— Definir els mecanismes de relacid, fluxos de derivacié i retorn dels pacients, tant
pediatrics com adults, entre els centres hospitalaris amb unitats especialitzades en Mll i
els que no en disposen, amb una perspectiva de xarxa territorial, tant assistencial,
docent com de recerca, que inclogui la coordinacié assistencial amb I'atencié primaria i
comunitaria (APiC).

— Establir un model coordinat de transicié entre les unitats pediatriques i les unitats de
poblacio adulta en 'ambit de la Ml per garantir la continuitat assistencial i 'autonomia
progressiva de la persona amb MII.

— Consensuar els elements d’avaluacié entorn de I'atenci6 sanitaria de la Mll, a curt i llarg
termini.

4. Metodologia de treball

A fi d’assolir aquests objectius, des de I'’Area Assistencial del Servei Catala de la Salut, i arran
del treball dut a terme en el Pla estratégic de la Ml per la Societat Catalana de Digestologia,
es va impulsar un grup de treball amb professionals assistencials de centres hospitalaris amb
diferents caracteristiques i representants de la Societat Catalana de Digestologia. A partir de
I'evidéncia cientifica, de les guies de practica clinica i recomanacions del Programa
d’harmonitzacioé farmacoterapeutica (PHF) del CatSalut, de I'opinié de persones expertes i de
les discussions de les multiples reunions de treball, s’ha consensuat aquest document. En les
discussions del grup de treball, també s’hi van incorporar posteriorment professionals
representants de la Societat Catalana de Pediatria, per tractar les especificitats de I'atencio de
la poblacié pediatrica, i de la Societat Catalana de Medicina Familiar i Comunitaria, per
abordar els aspectes clau que cal considerar i, especialment, la coordinacié entre 'APIC i els
centres hospitalaris en relacié amb aquesta patologia.
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5. Ambit d’aplicacié
Servei Catala de la Salut (CatSalut)
Sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de Catalunya (SISCAT)

Atencio hospitalaria

6. Prestacio de serveis de I’atencié a les persones amb malalties inflamatories
intestinals

L’atencio sanitaria a les persones amb MIl s’articula en una série de processos assistencials
que s’activen de manera sequencial. Es tracta d’'una atencio integral, continuada, de decisions
compartides i de qualitat envers les persones amb MII per millorar I'assisténcia i la seva
qualitat de vida. Els processos basics son:

a) Procés de deteccio, diagnostic i acollida a partir de les derivacions de persones
amb sospita de patologia organica digestiva (derivacio des d’APiC o des del servei
d’urgéncies). Malgrat que els simptomes son sovint inespecifics per establir una
sospita de MII, un cop establerta aquesta sospita s’ha de fer un estudi diagnostic agil i
acurat. Una vegada diagnosticada la MIl, cal determinar-ne la gravetat i I'extensio.
L’acollida també inclou la confirmacio del diagnostic, si cal, la informacié i la
capacitacio de la persona diagnosticada sobre la malaltia i I'establiment d’'un pla
terapéutic i de cures inicial que inclou la prevencio d’infeccions (vacunacions, entre
d’altres).

b) Procés de seguiment, que inclou tres subprocessos interrelacionats:

a. Seguiment del pla terapéutic (eficacia, seguretat, adheréncia), dispensacid i
administracié de farmacs bioldgics i sintétics (si cal).

b. Atencié ambulatdria programada i/o a demanda.

c. Atencio a la malaltia greu o les complicacions d’aquesta malaltia, que inclou
hospitalitzacié, adequacié del pla terapéutic i cirurgia.

Dins de cadascun d’aquests tres subprocessos n’hi ha d’altres que s’apliquen a
subgrups concrets de persones. En serien exemples el cribratge de cancer colorectal
en pacients de risc, el control de manifestacions extraintestinals (sovint de manera
conjunta amb altres especialitats) o el procés d’atencié a demanda telematica i/o
presencial de pacients amb sospita de brot o complicacions derivades de la malaltia o
el tractament, tots aquests dins del procés d’atencié ambulatoria.

L’atencio s’ha de fer seguint els protocols clinics i els procediments normalitzats de treball de
cada centre hospitalari, fonamentats en I'evidéncia disponible. L’equip de professionals ha de
proporcionar informacié exhaustiva i clara a la persona atesa i als seus familiars o cuidadors,
amb l'objectiu de garantir una comprensié completa del procés assistencial. Tota activitat duta
a terme i els seus resultats en termes de salut s’ha de registrar de manera detallada a la
historia clinica electronica de la persona atesa.
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7. Unitats d’atencio integral a les persones amb malalties inflamatories intestinals

Les UAMII sén unitats d’atencié integral a les persones amb Mll, actualment més enfocades a
atendre la poblacié adulta. Aquestes unitats son claus per a una atencié d’excel-léncia a les
persones amb MIl en el marc del SISCAT i estructuren I'assisténcia a través de tres principis
basics:

— Abordatge multidisciplinari
— Continuitat de les cures
— Atencié a demanda

La intervencio de la UAMII ve determinada per les caracteristiques dels pacients. L’evolucio
clinica dels pacients amb Ml pot ser molt variable, tant en extensié com en gravetat, aixi com
variable al llarg del temps, i no es disposa de signes, simptomes o marcadors especifics que
permetin predir amb precisio el curs de la malaltia. Aquesta impredictibilitat de la Mll obliga les
UAMII a ser flexibles en 'atencid, oferint-la a demanda quan és necessari i adequant la
freqiiéncia dels controls, la realitzacié de proves diagnostiques i els canvis del tractament a
les necessitats de la persona atesa en cada moment de la seva evolucio, aixi com donant
suport i/o assessorament als centres que no en tenen.

7.1. Equip assistencial de la UAMII

Seguint les recomanacions del GETECCU (26-28), les UAMII han d’estar compostes per un
equip multidisciplinari (vegeu la figura 1). El nucli de la UAMII esta format com a minim per
una infermera especialitzada en MIl i com a minim dos metges/ses gastroenterdlegs/dlogues
amb formacié especifica i dedicacio preferent a la MII.

La infermera té un paper clau pel que fa al seguiment i els controls periodics, en
I'aprenentatge del maneig de I'administracié dels tractaments per part de la persona amb Mil,
en el control de la seguretat dels farmacs, en I'educacié per a la salut entorn de la malaltia
(tant a la persona amb MIl com a la familia), en la vigilancia i la prevencié d’infeccions
oportunistes i, també, en I'atenci6 a la demanda. Aixi doncs, la infermeria és fonamental en
les intervencions i els programes orientats a millorar la qualitat de vida de les persones amb
MIl en les diverses etapes de la malaltia. Contribueix a millorar el grau d’acceptacié de la
malaltia i la satisfaccié amb I'atencié rebuda. Es recomana que la infermera tingui agenda
propia per poder citar persones amb MIl i fer-ne seguiment (26—-28).

Aquest primer nucli de professionals col-labora amb altres professionals que formen també
part de la UAMII i els coordina, incloent-hi professionals d’endoscopia, radiologia i cirurgia
digestiva, tots ells especialitzats en el diagnostic i el control de la MIl. A més, la UAMII ha de
tenir una coordinacié estreta amb la farmacia hospitalaria, els professionals que tractaran les
manifestacions extraintestinals (reumatologia, dermatologia i oftalmologia), 'estomaterapeuta,
nutricionistes, psiquiatres i psicolegs. Es important també I'atencié obstétrica en les dones
gestants i amb MII, que té aspectes especifics, com, per exemple, el maneig dels farmacs
prescrits per a la MIl o I'atencio al part en cas de malaltia perianal. D’altra banda, I'equip
assistencial de la UAMII ha de mantenir una coordinacio estreta amb I’Atencié Primaria per
garantir una atencié integral, efectiva i centrada en la persona amb Mil.
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Figura 1. Requisits minims d’organitzacio de la UAMII
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Les UAMII han d’estar integrades en un servei de I'aparell digestiu amb disponibilitat de llits
per a I'’hospitalitzacio i, també, en I'entorn ambulatori amb consulta externa monografica i
disponibilitat d’hospital de dia per a la infusié de farmacs. No tots els centres hospitalaris amb
UAMII disposen de técniques d’alta complexitat (vegeu I'apartat 8.3). Aquests centres podran
derivar els pacients a un o diversos centres hospitalaris amb UAMII i que disposen d’aquestes
técniques d’alta complexitat.

Els centres amb UAMII reconeguda han de disposar d’'un comité de MII per presentar els
casos amb participacio de, com a minim, I'equip central de professionals de la UAMII
(digestolegs, infermeres, radiolegs, cirurgians) i, si escau, pediatres, reumatolegs, etc.,
segons les caracteristiques dels casos que calgui discutir.

7.2. Prestacions assistencials de la UAMII

La caracteristica principal i objectiu de les UAMII és proporcionar una atencio integral de
qualitat a les persones diagnosticades amb una MIl. Aquestes persones reben atencié des de
consultes externes fins a hospitalitzacio o cures intensives. L’especificitat del maneig i dels
tractaments requerits a la MIl implica que els membres de la UAMII participin en totes
aquestes fases hospitalaries de I'atencio als pacients, bé com a responsables o bé com a
consultors.

L’atencio s’ha de dur a terme seguint les guies de practica clinica (GPC) i els protocols
assistencials actualitzats, tant de MC com de CU i de tot I'espectre de gravetat. La CU greu és
la situacid més urgent i en la qual s’ha d’actuar d’'una manera més precisa, amb uns terminis
de presa de decisions molt més ajustats per determinar si calen farmacs de rescat o
colectomia urgent. Per aix0, cal seguir les GPC i els protocols especifics de maneig de la CU
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greu amb accés al millor tractament disponible, tenint en compte el programa d’harmonitzacié
farmacoterapéutica.

Les activitats principals que duen a terme sén:

a.

C.

Control clinic peridodic amb tasques d’informacié, acompanyament i presa de
decisions compartides. Aquesta tasca es fa ajustant la freqliéncia de visites i controls
segons la situacio i la gravetat de la patologia de la persona.

Educacié per a la salut i informacié tant amb relacié a conductes saludables (habit
tabaquic, alimentacio, gestié emocional, etc.) i la malaltia (estratégies d’afrontament,
maneig del tractament, abordatge durant la gestacid, etc.) com amb relacié als
tractaments immunosupressors. Aquesta tasca es duu a terme d’'una manera més
intensiva en la visita d’acollida a la UAMII, un cop s’estableix el diagnostic de MII, i es
manté segons les necessitats detectades i a manera de reforg en tots els contactes
amb el pacient.

Atencié a demanda del pacient, que permet:

— Detectar els pacients amb simptomes d’activitat de la malaltia, amb I'objectiu
d’iniciar el tractament precogment i disminuir el risc de complicacions.

— Resoldre dubtes sobre diversos aspectes del maneig de la malaltia o de
malalties intercurrents.

El fet que no es puguin predir els brots i que el tractament precog sigui fonamental
comporta la necessitat d’atencié a demanda quan apareix un brot o una complicacié en un
periode de temps breu, amb accessibilitat per part del mateix pacient o possibilitat de
derivacié rapida per part d’altres professionals, siguin d’altres hospitals o de 'APIC.
Aquesta tasca es fa habitualment a través de sistemes telematics de comunicacio
(sincrons o asincrons) i, una vegada valorada per I'equip de la UAMII, els pacients han de
tenir la possibilitat de fer una visita presencial, si cal. En la majoria de les UAMII del
SISCAT, l'atencié a demanda correspon, en primera instancia, a I'equip d’infermeria, que
actua com a professional gestor del cas i/o com a professional amb competéncies
resolutives, en funcioé del cas.

d.

e.

f.

Circuit de diagnostic rapid des de 'APIC i urgéncies dels centres hospitalaris per al
diagnostic precog i 'avaluacio de brots, complicacions de la malaltia o efectes
adversos dels tractaments, tant a I'inici de la malaltia com durant I'evolucié
(consultories virtuals, per exemple).

Hospital de dia per a 'administracio de farmacs endovenosos.

Técniques diagnostiques i terapéeutiques: la UAMII ha de tenir disponibilitat i accés
a diverses tecniques per fer el diagnostic, I'avaluacié de I'activitat en els diferents
brots, el maneig de la malaltia i el diagnostic i tractament de les complicacions.

— Técniques radioldgiques diagnostiques i/o terapeutiques: ressonancia intestinal
(entero-RM), ressonancia pelviana, TAC abdominal, ecografia abdominal o
intestinal.

— Técniques endoscopiques diagnostiques i/o terapéutiques:
i. Diagnostiques: endoscopia digestiva baixa (EDB) diagnostica amb
bidpsies 0 sense, endoscopia digestiva alta (EDA) diagnostica amb
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bidpsies o sense, EDB amb cromoendoscopia virtual i/o vital amb
bidpsies (endoscopia d’alta qualitat per a la deteccio de displasia o
cancer), ecoendoscopia (USE) transrectal o ecografia endoanal,’
capsula endoscopica (convencional i biodegradable) i enteroscopia.

ii. Terapéutiques: per a la resecci6 relacionada amb la neoplasia
associada a la MIl (EDB amb polipectomia, EDB amb mucosectomia,
EDB amb disseccié submucosa) o relacionades amb el tractament de
les estenosis (EDB o EDA amb dilatacié endoscopica amb bald).

— Técniques quirurgiques:

i. Cirurgia abdominal: reseccio d’intesti prim, reseccio ileocolica,
colectomia i estricturoplastia.

ii. Cirurgia perianal: drenatge d’abscés i col-locacié de sedeny.
g. Maneig del pacient amb MIl greu durant I’hospitalitzacié o la cirurgia.

h. Avaluacio per a la idoneitat de tractaments farmacologics no inclosos a la
cartera de serveis comuna (restringits): usos compassius, medicaments fora de
fitxa técnica, medicaments estrangers o indicacions pendents de preu i finangament,
que caldra que siguin valorats per les comissions farmacoterapéutiques dels centres i,
si s’escau, sol-licitar-ne el rescabalament del tractament a través de la bustia de
medicaments en situacions especials (MSE) del CatSalut. També I'Us de terapies
avancades com l'aféresi de leucocits en CU o el trasplantament autdleg de progenitors
hematopoétics (TPH) en un subgrup de persones amb MC (34,35) (vegeu l'apartat 8.3
d’aquest document).

i. Deteccid, prevencio i tractament d’infeccions oportunistes i altres complicacions
com malaltia tromboembodlica i cancer, especialment, el cancer colorectal.

j- Participacio activa en I'entorn de la formacid, la docéncia, la recerca i la innovacio.

7.3. Especificitats de les unitats que donen atencié a la poblacié pediatrica

Els infants i els adolescents amb MII presenten unes caracteristiques especifiques que els
diferencien de la poblacié adulta, tant en la presentacio clinica com en I'evolucié de la malaltia
i 'aproximacié terapéutica. Aixo implica que les unitats multidisciplinaries especialitzades
d’atencié a la Ml pediatrica tinguin algunes peculiaritats respecte a les UAMII de poblacio
adulta. Aquestes unitats pediatriques es basen en un servei de pediatria amb pediatres
gastroenterodlegs i el suport d'infermeria amb expertesa en el maneig d’infants i adolescents
amb MII. Algunes de les diferéncies més rellevants en el maneig de la MIl pediatrica (MII-P)
son:

1 L’ecoendoscopia (USE) transrectal i I'ecografia endoanal son dues técniques poc freqlients en la poblacio
pediatrica.
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La repercussio de la malaltia sobre el creixement i el desenvolupament puberal dels
infants i els adolescents amb MII-P, especialment d’aquells que tenen MC, és un tret
important i diferencial. En conseqliéncia, els objectius del tractament de la MII-P sén
aconseguir la induccio i el manteniment de la remissio, recuperar i mantenir un
creixement adequat, preservar el desenvolupament puberal, minimitzar els efectes
secundaris dels farmacs a llarg termini i afavorir un desenvolupament psicosocial i
maduratiu correcte (36—39).

Els criteris de Porto, establerts per la European Society of Paediatric Gastroenterology,
Hepatology and Nutrition (ESPGHAN), defineixen les recomanacions per al diagnostic
de la MII-P. Aquests criteris es basen en una avaluacié combinada que inclou una
anamnesi en profunditat, exploracio fisica, proves bioquimiques i la realitzacio
d’endoscopia digestiva alta i endoscopia digestiva baixa amb ileoscopia, amb presa de
biopsies multiples, i 'estudi de l'intesti prim (amb ressonancia magnética intestinal o
amb capsula endoscopica) (39,40). Aixi doncs, les unitats multidisciplinaries de MlI-P,
encarregades de fer el diagnostic, han de disposar de professionals entrenats
especificament per a I'aplicacié d’aquestes técniques diagnostiques en la poblacié
pediatrica i la interpretacio dels resultats.

Com s’ha mencionat a la introduccio, en el cas de la poblacié pediatrica amb MC lleu-
moderada sense factors de mal prondstic, el tractament de primera linia consisteix en
un enfocament dietétic amb nutricioé enteral exclusiva o dieta d’exclusio (15). Per tant,
disposar d’un professional de dietética i nutricié format en pediatria és clau per

assegurar una nutriciéo adequada i personalitzada per a aquests infants i adolescents.

Els casos de debut molt precog de la Mll (infants menors de sis anys) requereixen una
avaluacio i un tractament en unitats multidisciplinaries especialitzades d’atencié a la Mil
pediatrica. Aquestes unitats disposen de I'expertesa i els recursos necessaris per
garantir un diagnostic precis, un abordatge multidisciplinari i un maneig optim de la
malaltia, especialment en situacions cliniques complexes.

La transicio de les unitats pediatriques a les unitats de poblacié adulta és un moment
clau en l'atenci6 de les persones amb malaltia inflamatoria intestinal. Cal planificar
aquest procés amb antelacié per garantir una transicié progressiva, fomentar
I'autonomia del jove i assegurar la continuitat assistencial, minimitzant el risc de
descompensacions o pérdua de seguiment (vegeu 'apartat 9.1 d’aquest document)
(41).

Les malalties croniques poden ser dificils d’acceptar, especialment quan debuten en la
infancia o I'adolescéncia, ja que poden tenir impacte en la salut mental. Per aixo, és
recomanable que les unitats especialitzades tinguin accés a professionals en salut
mental, per oferir suport tant als infants com a les seves families. Un bon control de la
malaltia i una acceptacié adequada faciliten, a més, una millor transicié cap a I'edat
adulta.
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8. Model organitzatiu per a I'atenci6 als adults amb malalties inflamatories intestinals
als centres hospitalaris del SISCAT

Es proposa estructurar I'atencié als adults amb MIl en tres nivells assistencials en els centres
hospitalaris del SISCAT:

— Nivell 1: centres hospitalaris sense UAMII.

— Nivell 2: centres hospitalaris amb UAMII.

— Nivell 3: centres hospitalaris amb UAMII i que duen a terme procediments d’alta
complexitat.

Els pacients amb la Ml estable i ben controlada i els pacients amb brots lleus poden ser
atesos als seus hospitals de proximitat, disposin o no d’'UAMII. Els brots lleus poden ser
controlats als hospitals de proximitat que no tenen UAMII, amb el suport de la UAMII, si
escau. En canvi, els pacients amb malaltia greu i complexa han de fer el seguiment i els
controls en centres hospitalaris amb UAMII. Un cop estabilitzada la MIl, podran tornar al seu
centre hospitalari de proximitat sense UAMII.

Es consideren casos greus, i que per tant han de ser atesos en centres hospitalaris amb
UAMII, els pacients que pateixen les situacions cliniques seglents:

— Malaltia perianal complexa

— Brot greu de colitis ulcerosa (CU)

— Brot greu de malaltia de Crohn (MC)

— Pacients amb complicacions penetrants actives

— Pacients amb complicacions estenosants

— Pacients amb necessitat de suport nutricional

Aquesta llista es pot ampliar a escala territorial i/o local, en funcié de les circumstancies
assistencials concretes a través de les eines que consten a 'apartat 8.4.

A la figura 2 es detalla I'atencio per nivells i els fluxos de derivacio bidireccional en funcié de
I'activitat inflamatoria o les complicacions en cada moment.
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Figura 2. Nivells d’atencié a les persones adultes amb MII als centres hospitalaris del
SISCAT

Nivell 1: HOSPITAL SENSE UAMII

Pacients de I'area de referéncia del centre hospitalari amb MIl en estat inactiu o
lleu sense complicacions

3

v

Nivell 2: HOSPITAL AMB UAMII

Pacients de I'area de referéncia del centre hospitalari amb Ml

Pacients dels centres hospitalaris sense UAMII, segons la sectoritzacio i
I'ordenacio territorial, en situacio greu i/o amb complicacions de la malaltia

A

v

Nivell 3: HOSPITAL AMB UAMII QUE DUU A TERME PROCEDIMENTS
D'ALTA COMPLEXITAT

Pacients de tot Catalunya, segons la sectoritzacié i I'ordenacié territorial, que
requereixen els tractaments disponibles en aquests centres

Nota: els centres de nivell 3 tenen la mateixa cartera de serveis que els centres hospitalaris de nivell 2 i, a més,
técniques especifiques que només es duen a terme en aquests centres.

8.1. Centres hospitalaris sense UAMII
El perfil de persones ateses als centres hospitalaris de nivell 1 (centres sense UAMII) és:

— Pacients amb brots lleus de MII.

— Pacients estables amb controls periodics. La periodicitat s’estableix de manera
individualitzada segons el perfil i la necessitat de cada pacient.

La cartera de serveis d’aquests centres inclou:
— Atenci6 a demanda en cas de brot d’activitat o complicacions.

— Capacitat per fer controls periddics durant I'estabilitat de la malaltia.
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Analitica general, calprotectina fecal, endoscopia basica (alta i baixa), endoscopia
diagnostica i terapéutica de baixa complexitat i radiologia (ecografia, TC i ressonancia
magnética).

Els recursos estructurals i funcionals son:

Hospital de dia per a infusio de farmacs.
Servei de farmacia hospitalaria.

Atencié a demanda dels pacients amb brots o complicacions que es faria
preferentment, i per proximitat, en aquests centres, segons les caracteristiques i
I'estabilitat del pacient.

Protocols de diagnostic, tractament i d’infusié o administracié de farmacs compartits
amb els digestolegs, la infermeria i el personal de farmacia de la UAMII de referéncia.

Possibilitat de comentar els casos virtualment o presencialment i derivar per fer un
control a la UAMII de referéncia dels pacients complexos o amb complicacions greus
(circuits de derivacio rapida).

Els recursos de professionals son:

Metge referent, amb experiéncia en la cura de pacients amb MIl i preferentment de les
especialitats de digestologia o medicina interna, que sera l'interlocutor amb la UAMII de
referéncia. La vinculacié d’aquest referent amb una UAMII acreditada implica la
participacié telematica en sessions i la possibilitat de consulta per teléfon, per correu
electronic o per teleconferéncia per resoldre dubtes.

Farmaceutic hospitalari per fer I'atencio farmacéutica, la dispensacio i el control de la
medicacio de dispensacié hospitalaria.

Infermeria: amb experiéncia o formacié especifica en la cura de persones amb Mil,
implicada en la infusio de farmacs i en els controls analitics i de cures d’aquestes
persones. Es recomanable promoure I'expertesa i la formacié continuada, aixi com
garantir I'estabilitat de I'equip d’'infermeria.

8.2. Centres hospitalaris amb UAMII

El perfil de persones ateses als centres hospitalaris de nivell 2 (centres amb UAMII) és:

Pacients de I'area de referéncia, independentment de la complexitat de la seva
patologia.

Pacients amb brots greus i/o amb complicacions de la seva MIl derivats d’hospitals
sense UAMII.

La cartera de serveis d’'una UAMII, el seu model d’atencid, I'equip de professionals i els
recursos minims d’aquestes unitats es descriuen a I'apartat 7 d’aquest document.
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8.2.1. Requisits que han de complir els centres hospitalaris amb UAMII

Des del Servei Catala de la Salut (CatSalut) es reconeixen, a través del procediment o norma
juridica pertinent, les UAMII que disposin de:

8.3.

Certificacié/acreditacié activa de la UAMII per part del Grupo Espanol de Trabajo en
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU): avancada o excel-lent. Les
UAMII que perdin 'acreditaci6 tindran un periode maxim d’un any per reacreditar-se i
mantenir-se aixi com a centre de referéncia amb UAMII al SISCAT.

En el cas que alguna UAMII perdi I'acreditacié i no la recuperi durant 'any seglent a
aquesta pérdua, els centres sense UAMII dependents d’aquesta unitat s’adscriuran
segons els criteris de planificacio i ordenacié sanitaria del CatSalut a una altra UAMII
acreditada. En aquest moment, caldra refer els acords i els convenis de col-laboracio
de cada centre sense UAMII amb el nou centre UAMII referenciat.

Conveni i acord de col-laboracio entre el centre amb UAMII i els centres sense UAMII
que els siguin referenciats en el procés d’ordenacio i sectoritzacio, per escrit i signats
per les dues entitats d’acord amb els criteris minims explicitats a 'apartat 8 d’aquest
document. Aquest acord ha de tenir el vistiplau del CatSalut.

Centres hospitalaris amb UAMII i que duen a terme procediments d’alta
complexitat

El perfil de persones ateses en aquests centres hospitalaris és:

Pacients de tot Catalunya que requereixen tractaments només disponibles en centres
d’'aquesta tipologia.

Alguns dels procediments que es poden indicar als pacients amb MIl necessiten uns
procediments i una estructura de qué no disposen tots els centres amb una UAMII acreditada.
Aixi, en els centres d’aquest nivell poden estar disponibles alguns d’aquests recursos:

Cirurgies complexes o de complicacions de la MIl amb baixa prevalenga; per exemple,
reservoris ileoanals.

Endoscodpia terapéutica complexa: col-locacié de protesi enteral, estricturotomia,
enteroscopia amb dilatacié endoscopica i maneig de les complicacions biliars de la
colangitis esclerosant primaria.

Trasplantament autdleg de progenitors hematopoétics en persones amb MC
acuradament seleccionades: subgrup de persones en els quals la malaltia és refractaria
a tots els tractaments, amb danys progressius en els teixits i una esperanga de vida
potencialment reduida (34,35).

Aféresi de leucdcits: tot i que continua sense haver-hi evidéncia de qualitat que sustenti
que I'aféresi sigui més efectiva que el tractament convencional a la CU, sembla que no
té efecte placebo i que és segura i eficag en la retirada de corticoides (42). Segons la
Guia GETECCU 2020 per al tractament de la CU, no es recomana utilitzar aféresi en la
induccioé de la remissio del pacient amb brot moderat de CU corticodependent, ni en el
manteniment de la remissié del pacient amb brot moderat-greu de CU (43).
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8.4. Relacio entre els centres hospitalaris que atenen casos de diferent nivell de
complexitat

Per a una atencié de qualitat amb bons resultats en el maneig de les persones afectes d’'una
MIl, cal garantir una coordinacié real i fluida entre els equips de professionals dels diferents
ambits assistencials (especialment, APIC i hospital) i entre centres hospitalaris que fan
atencions i/o procediments de diferent complexitat. Tal com s’esmenta en el Pla de salut
2021-2025 (44), cal continuar millorant la comunicacid, la coordinacié i la integracié entre els
diferents nivells assistencials, ambits i especialitats, ja que sén claus per a la coordinacié
assistencial de les persones i I'eficiencia del sistema.

Tal com s’ha enunciat, les persones amb MIl de més complexitat ateses en un centre
hospitalari de proximitat sense UAMII s’han de derivar al corresponent centre hospitalari amb
UAMII assignat. Els centres hospitalaris sense UAMII i els centres amb UAMII han d’establir
un acord formal de cooperacié territorial que delimiti els circuits de tramesa de pacients, les
responsabilitats compartides i els compromisos en temps de tractament i atencio. Els acords
de col-laboracié territorials entre centres han de complir els criteris i els requisits de I'’Area
Assistencial del CatSalut i requereixen la seva conformitat, aixi com la participacio de la regié
sanitaria corresponent.

Els requisits minims que ha de recollir 'acord de col-laboraci6 son:

— Distribucio de la cartera de serveis que dura a terme cada centre: a la taula 1 es
presenta una distribucié orientativa de les funcions que assumira cada centre d’acord
amb la seva cartera de serveis i estructura i que s’ha d’adaptar a la idiosincrasia local.
La distribucié proposada indica el que es considera a priori que sera la situacié més
freqlent, perd s’ha d’adaptar en tot moment a les capacitats de cada hospital, seguint
sempre el principi de donar el servei a I'hospital més proper al lloc de residéncia del
pacient, sempre que es pugui. Aquesta distribucié ha de quedar detallada en I'acord de
col-laboracio.
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Taula 1. Distribuci6 orientativa de la cartera de serveis dels centres hospitalaris segons
el nivell assistencial

Cartera de serveis Centre hospitalari Centre hospitalari
sense UAMII amb UAMII

Control clinic periddic i visita periodica Responsable

Educacio per a la salut i informacio Responsable Suport

especialitzada en MlI
Atencié a demanda

— Atencio telefonica o correu institucional Responsable
(segons el centre)
— Atencid urgent per brot o complicacions Responsable Suport
Circuit de diagnostic rapid des de I'APIC i Responsable
urgéncies
Hospital de dia Responsable

— Infusié/dispensacio de farmacs
immunosupressors biologics
Teécniques diagnostiques i terapéutiques

— Endoscopia basica Responsable Suport

— Endoscopia terapéutica complexa Responsable/Suport

— Colonoscopia de cribratge (d’alta qualitat) Responsable/Suport

Maneig del pacient amb MIl greu Responsable

Maneig del pacient durant I'hospitalitzacié o la Responsable/Suport

cirurgia

— Indicaci6 de cirurgia i realitzacio de Responsable
cirurgies complexes

— Segona opinié Responsable

Avaluacié per a la idoneitat de tractaments
farmacologics restringits

— Indicaci6 i administracié de terapies Responsable* (UAMII
avancgades nivell 3)

— Indicacié de medicaments en situacions Responsable
especials

Deteccio, prevencio i tractament d’infeccions Responsable Suport

oportunistes i altres complicacions

Formacid, docéncia, investigacio i innovacio Responsable

* Algunes d’aquestes técniques o tractaments avancats es duen a terme en UAMII de nivell 3.

Responsable: tenir la responsabilitat de dur a terme la tasca identificada.

Suport: atendre la demanda feta des del centre sense UAMII, i fer de consultor, assessorar i dur a terme el suport i
la resolucio de consultes amb relacio a I'activitat identificada.

Responsable/Suport: segons la cartera de serveis propia i I'estructura del centre sense UAMII es valorara el paper
més adequat del centres amb UAMII.

— Protocols assistencials i farmacoterapéutics compartits en els diferents centres.

— Descripcio dels canals de comunicacié per gestionar les comunicacions entre centres
per a la continuitat de I'atencio al pacient. L’acord de col-laboracié entre centres amb
UAMII i centres sense UAMII ha de detallar els sistemes estandard de comunicaci6

27/60



Atencié médica a les persones amb malaltia inflamatoria intestinal

Servei Catala de la Salut

rapida. Per a la discussié de casos clinics, els centres hospitalaris sense UAMII han de
participar en la sessié del comité de Ml del centre de referéncia. Es aconsellable,
sempre que sigui possible, que els centres sense UAMII participin en el comité, encara
que no tinguin casos propis per comentar.

Descripcié de com sera I'estructura de seguiment de funcionament de la xarxa,
detallant quins en seran la periodicitat i el format.

Pla de contingéncia en cas de falta de referents de proximitat: cal assegurar I'atencio
dels pacients a la UAMII de referéncia.

Els centres amb UAMII han d’establir relacions amb els centres hospitalaris sense UAMII i dur
a terme les accions seguents:

Garantir i facilitar el procés de transferéncia del coneixement,? de la innovacié i de
I'accessibilitat als protocols clinics.

Assessorar i dur a terme la consultoria, el suport i la resolucié de consultes.

Dur a terme el lideratge en la xarxa d’atencié de la Mll respectiva.

2. Es recomana que les infermeres dels centres sense UAMII puguin fer estades de formacié en els centres amb

UAMIL.
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Figura 3. Flux d’atencio a les persones adultes amb MIl als centres hospitalaris i relacions entre aquests centres

HOSPITAL DE REFERENCIA DEL TERRITORI AMB UAMII

HOSPITAL AMB UAMII
QUE DUU A TERME
Procés de deteccio, Procés de seguiment de la persona amb MIl: PROCEDIMENTS
diagnéstic i acollida de les - Administraci6 i control de farmacs D'ALTA COMPLEXITAT
[ A . persones amb sospita de - Atencié ambulatoria programada i a demanda
ATENCIO PRIMARIA | - Sl e h ; . Pt
COMUNITARIA patologia organica digestiva Atenci6 a la malaltia greu o a les complicacions
SI
Derivacio de la persona al Atencio i

centre hospitalari de

referéncia del seu territori

seguiment de les
persones amb
necessitats de
tractament que

El centre
hospitalari
disposa
d'UAMII?

HOSPITAL DE REFERENCIA DEL TERRITORI SENSE UAMII

R NO Pacients greus i/lo amb complicacions: nomes estan
SERVEI D'URGENCIES Procés de deteccio, (—> maneig amb suport o derivacié del cas al centre d'sP°"‘b|";s on
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servei assistencial organica digestiva o e . (aaal
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corresponent del centre |
\ / procés de seguiment en aquest centre
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Nota: els centres de nivell 3 tenen la mateixa cartera de serveis que els centres hospitalaris de nivell 2 i, a més, técniques especifiques que només es duen a terme en
aquests centres.
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8.5. Coordinacio entre I’atencio primaria i ’'atencié hospitalaria en el tractament de les
persones amb malaltia inflamatoria intestinal

La gestioé de la MIl requereix una atencié multidisciplinaria i ben coordinada entre els diversos
ambits assistencials. La col-laboracié estreta entre I'atencié primaria i comunitaria (APIC) i
I'atencié hospitalaria és fonamental per garantir una atencié integral, efectiva i centrada en la
persona, tant de la poblacioé infantil com de I'adulta amb Mil.

Els mecanismes de coordinacié entre els dos ambits assistencials inclouen protocols
compartits per al diagnostic, el seguiment i el tractament, eines de consulta i publicacié
d’informacié assistencial com la historia clinica electronica compartida, interconsultes entre
professionals,® criteris definits per a la derivacié i la contraderivacioé de les persones ateses i
oportunitats de formacié continuada per als professionals d’APIC (per exemple, sessions
cliniques peridodiques entre ambdds ambits).

L’APIC constitueix el primer punt de contacte de les persones amb el sistema sanitari i fa un
paper clau en diversos aspectes en el maneig de les persones amb MIl. Actua com a porta
d’entrada al sistema de salut, facilitant la deteccié preco¢ dels primers signes i simptomes
sospitosos de MIl. Una sospita inicial ben fonamentada permet fer una derivacié rapida a
I'atencié hospitalaria per a la confirmacié diagnostica i assegura un tractament precog i
adequat.

D’altra banda, els equips d’APiC tenen implicaci6 en el seguiment de les persones amb Mll,
especialment d’aquelles en fase estable, de manera complementaria als controls que
aquestes persones segueixen des del servei de digestiu de I'atencié hospitalaria. Per
exemple, des de I'APIC es reforga I'adheréncia als tractaments prescrits, s’'identifiquen i es
gestionen possibles efectes adversos associats a la medicacié i es pot fer una deteccio
precog¢ de brots. A meés, I'APIC té una visié global de la persona, abordant també altres
condicions cliniques que I'afecten o problemes de benestar emocional. L’evidéncia mostra
que les persones amb MIIl presenten un risc cardiovascular augmentat. Per aquest motiu, és
fonamental que a I'APIC es tingui en compte aquest factor en el seguiment clinic i s’adoptin
mesures preventives i de control dels factors de risc associats (45). Addicionalment, des
d’aquest ambit es proporciona suport emocional i social i es promou I'educacioé per a la salut,
incloent-hi les immunitzacions i les practiques d’autocura, com una alimentacié adequada,
I'activitat o exercici fisic i la gestid de I'estrés o ansietat, aixi com la cessacio tabaquica i
I'evitacio del consum d’alcohol.

En aquest context, les infermeres de ’APiIC tenen un paper fonamental en I'educacio per a la
salut i el seguiment de la persona, oferint suport per garantir una bona adheréncia al
tractament, gestionar els simptomes i detectar possibles complicacions de manera precog.
Igualment, els nutricionistes d’APiIC poden contribuir a optimitzar I'alimentacio i prevenir
deficits nutricionals, en coordinacié amb els professionals de nutricié dels centres hospitalaris.

3. Per a més detalls sobre el model de relacio en la derivacié de pacients entre 'ambit d’atencio primaria i I'ambit
d’atencié hospitalaria ambulatoria, consulteu: https://hdl.handle.net/11351/9747.2.
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Aquesta atencio coordinada permet millorar la qualitat de vida de les persones amb Ml i
reforcar la seva autonomia en la gestio de la malaltia.

8.5.1. Deteccio precog dels primers signes i simptomes sospitosos de Mil

El suport al diagnostic, amb I'objectiu de fer-lo de manera precog i sense retards, implica un
alt grau de sospita diagnostica per part dels especialistes en medicina familiar i comunitaria
(MFiC) d’APiIC. Els principals signes guia que han d’alertar d’aquesta patologia son: diarrea
cronica i/o dolor abdominal cronic amb signes de malaltia organica. Aixo inclou pérdua de pes
i/o febre, diarrea amb sang o diarrea o dolor que no respecten el descans nocturn. També cal
considerar el dolor abdominal o la diarrea associada a anémia o signes objectius d’activitat
inflamatoria. La malaltia perianal complexa (més d’un orifici fistulds i/o allunyat de I'anus)
requereix una derivacio a cirurgia, aixi com una interconsulta al servei de digestologia.

Davant una sospita de possible cas de MII, el professional d’MFiC ha de derivar la persona al
servei de digestiu del centre hospitalari de referéncia (a través del formulari habitual de
derivacioé de I'IS3), independentment que aquest centre disposi d’UAMII o no. Es important
incloure tota la informacio rellevant al formulari de derivacio. Les persones en estat greu
poden ser derivades directament al servei d’'urgéncies del centre hospitalari de referéncia.

A continuacio s’indiquen els simptomes i els signes de sospita diagnostica (taula 2), les
recomanacions d’actuacié que cal dur a terme des de I'’APiC amb derivaci6 prévia (taula 3) i
els criteris de derivacio al servei de digestologia del centre hospitalari de referéncia (taula 4),
tots acordats per consens del grup de professionals d’APiC i de I'atencié hospitalaria.
S’especifiquen uns criteris generals com a guia, pero els professionals especialistes en MFiC
han de prioritzar sempre una valoracio individualitzada, especialment en el cas de persones
fragils, per adaptar les decisions a les seves necessitats especifiques.

Taula 2. Signes i simptomes de sospita diagnostica

Simptomes i signes de sospita

— Persona amb diarrea cronica (> 4 setmanes d’evolucié i amb minim d’'una deposicio
diaria diarreica) i/o dolor abdominal de predominancga diaria de més de quatre setmanes
d’evolucid.
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Taula 3. Recomanacions d’actuacions que cal dur a terme des d’APiC

Anamnesi

— Caracteritzacié de la diarrea: durada de I'episodi, nombre de deposicions, periodicitat,
consisténcia, urgéncia per defecar, etc.

— Valoracié dels criteris d’afectacioé organica.

— Comorbiditats o altres malalties intestinals o extraintestinals que justifiquin els
simptomes.

— Farmacs, revisio de 'adheréncia terapéutica als farmacs prescrits i informacié sobre
altres tipus de suplements nutricionals i farmacodietétics.

— Viatges recents a arees endémiques d'enteropatdgens o entorn familiar de contacte
epidemioldgic.

— Historia personal o familiar de cancer de colon, poliposi intestinal, MIl i malaltia celiaca.

Exploracio fisica

— Distensié abdominal.

— Massa abdominal.

— Hepatoesplenomegalia.

Proves de laboratori

— Analitica: hemograma, funcid renal i hepatica, estudi del ferro (ferritina i index de
saturacio de la transferrina), vitamina B12, proteina C reactiva (PCR), albumina, perfil
hormones tiroidals i serologia celiaquia (anti-TTG).4

— Prova quantitativa de sang oculta en femta SOFi.>

— Calprotectina fecal .®

— Parasits a la femta.

— Coprocultiu” (PCR d’enteropatogens), toxina per Clostridium Difficile.

4. Aquestes determinacions no son necessaries per a 'estudi de pacients amb MII, perd formen part del perfil
d'estudi d'una diarrea cronica i/o dolor abdominal.

5. Es considera una prova de SQFi positiva amb un punt de tall de >10 pg Hb/g femta (equivalent a 58 ngr/ml de la
prova SENSIFIT® o 50 ngr/ml de la prova OC-sensor®). Un resultat de la prova negatiu (<10 ug Hb/g a la femta)
tradueix una molt baixa probabilitat de cancer colorectal.

6. Cal vigilar que la persona no estigui prenent IBP o AINE en els quinze dies previs. No s’ha de determinar en cas
de diarrea aguda.

7. El coprocultiu sera negatiu en la major part de les persones amb diarrea cronica, perd és essencial per al
diagnostic de MIl (exclusid d'infeccio). Segons la ruta assistencial territorial, aquesta prova es pot fer a |APIC o al
centre hospitalari.
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Taula 4. Criteris de derivacio al servei de digestologia del centre hospitalari de
referéncia

Criteris de derivacio

Persona amb diarrea cronica (> 4 setmanes d’evolucié i amb minim d’una deposicié diaria

diarreica) i/o dolor abdominal de predominancga diaria de més de quatre setmanes
d’evolucié, i amb algun dels criteris clinics o analitics d’afectacié organica segients:

Preséncia de sang visible a la femta.

Febricula o febre prolongada.

Simptomes nocturns: dolor abdominal o diarrea que trenca el son.
Pérdua de pes no explicable per altres motius (més gran o igual al 5 %).
Malaltia perianal complexa (més d’un orifici fistulds i/o allunyat de I'anus).
Anémia.

Prova quantitativa de sang oculta a la femta SOFi positiva.

Ferritina i index de saturacio de la transferrina baixos (ferropénia).

PCR elevada.

Leucocitosi amb neutrofilia.

Hipoalbuminémia.

Trombocitosi.

Calprotectina fecal, seguint aquests criteris:

o La determinacié de la calprotectina fecal és una eina util en I'avaluacié de la
inflamacié intestinal, perd no és un parametre que, per si sol, determini la
necessitat de derivacié. La seva interpretacio ha de tenir en compte el context
clinic de la persona:

= Menys de 200 ug/g: baixa probabilitat de malaltia inflamatoria intestinal
activa.

= Entre 200 i 500 ug/g: valor intermedi; cal valorar en funcié del context
clinic i altres proves complementaries.

= Més de 500 pg/g: alta sospita de malaltia inflamatoria intestinal activa; es
recomana una avaluacié especialitzada.

* En cas de simptomes o signes d’afectacié organica greu, les proves de laboratori no
haurien de retardar la derivacio al servei de digestologia.
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9. Model organitzatiu per a I'atencio6 als infants i els adolescents amb malalties
inflamatories intestinals als centres hospitalaris del SISCAT

En el cas dels infants i els adolescents amb MIl (< 18 anys), es proposa estructurar I'atencié
médica en els centres hospitalaris en dos nivells assistencials en el SISCAT:

— Nivell 1P: centres hospitalaris sense unitat multidisciplinaria especialitzada d’atencié a
la MII pediatrica

— Nivell 2P: centres hospitalaris amb unitat multidisciplinaria especialitzada d’atencié a la
MII pediatrica

Segons el consens del grup d’experts i a partir de I'evidéncia existent, les situacions cliniques
seguents han de ser ateses en una unitat multidisciplinaria especialitzada d’atencié a la Mll
pediatrica (nivell 2P):

— Casos de complexitat:

= [nfants i adolescents menors de sis anys amb sospita de malaltia
inflamatoria intestinal d’inici molt precog

= Infants i adolescents amb necessitat de suport nutricional parenteral o
tractament dietétic especialitzat

= [nfants i adolescents amb un brot moderat-greu de colitis ulcerosa (CU)
= [nfants i adolescents amb un brot greu de malaltia de Crohn (MC)

= Infants i adolescents amb malaltia perianal complexa

= Infants i adolescents amb complicacions penetrants actives

= Infants i adolescents amb complicacions estenosants

— Diagnostic i establiment del tractament dels infants i adolescents de I'area de referéncia
dels centres hospitalaris de nivell 1P.

Un cop establert el diagnostic i el tractament per part de la unitat multidisciplinaria
especialitzada d’atencio a la MIl pediatrica (nivell 2P), si I'infant o adolescent amb Ml esta
estable (inactiu o lleu sense complicacions), sera atés al seu centre hospitalari de proximitat
de nivell 1P, amb el suport o el seguiment compartit de I'equip de professionals de la unitat del
centre hospitalari de nivell 2P. En canvi, els infants i els adolescents amb criteris de
complexitat han de fer el seguiment i els controls en centres hospitalaris amb unitat
multidisciplinaria especialitzada d’atencié a la Mll pediatrica (nivell 2P).

A la taula seguent es mostren els requisits minims dels centres hospitalaris segons el nivell
per poder fer atencié médica als infants i els adolescents amb MIl, aixi com el perfil de casos
atesos. No s’especifiquen els criteris relacionats amb I'atencié quirurgica, perqué queda fora
de 'abast d’aquest document.
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Taula 5. Requisits minims dels centres hospitalaris amb atencié médica a infants i
adolescents amb Mil

Requisits
minims

per fer la
prestacio

Recursos
estructurals
i funcionals

D’activitat

Perfil de
casos

Nivell 1P: centres hospitalaris
sense unitat multidisciplinaria
especialitzada d’atencié a la Mil
pediatrica

Servei de pediatria amb un
gastroenteroleg pediatric.

Hospital de dia pediatric.
Servei de farmacia hospitalaria.

Protocols de seguiment, tractament i
d’infusié o administracié de farmacs
compartits amb I'equip de
professionals de la unitat 2P de
referéncia.

Possibilitat de comentar virtualment o
presencialment i derivar a la unitat 2P
de referéncia els casos complexos o
amb complicacions greus (circuits de
derivacié rapida), per a control.

Sense minim d’activitat.

Infants i adolescents amb MIl en
estat inactiu o lleu sense
complicacions de 'area de referencia
del centre hospitalari: casos ja
diagnosticats per un centre de nivell
2P i amb seguiment compartit entre
els dos centres (1P i 2P).

Nivell 2P: centres hospitalaris amb
unitat multidisciplinaria
especialitzada d’atencié a la Mil
pediatrica

Servei de pediatria amb un minim de
dos gastroenterolegs pediatrics i
suport d’'infermeria amb expertesa
amb infants i adolescents amb MIl.

Hospital de dia pediatric.
Servei de farmacia hospitalaria.

Professional de dietética i nutricid
format en pediatria per al suport
nutricional.

Accés a professionals de salut
mental.

Recursos per fer el diagnostic, amb
accés a professionals especificament
entrenats per aplicar aquestes
técniques en poblaciéo menor de divuit
anys:

— Radiologia

— Endoscopia pediatrica: alta i
baixa i bidopsies intestinals

Atencio i seguiment a un minim de 30
infants i adolescents amb M|
anualment (casos prevalents).

Infants i adolescents amb MIl de
I'area de referéncia del centre
hospitalari: casos en estat inactiu o
lleu i casos complexos.

Infants i adolescents dels centres de
nivell 1P en situacio:

— Diagnostic i establiment del
tractament

— Casos complexos i/lo amb
complicacions greus de la
malaltia

* No s’especifiquen els criteris relacionats amb I'atencié quirtrgica a la Mll, perqué queda fora de 'abast d’aquest

document.
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Dins d’un mateix ambit territorial i com en el cas del model d’atencié en poblacié adulta, els
centres hospitalaris sense unitat multidisciplinaria especialitzada d’atencio a la MII-P (nivell
1P) i els centres amb unitat (nivell 2P) han d’establir un acord formal de cooperacio territorial
que delimiti els circuits de tramesa de pacients, les responsabilitats compartides i els
compromisos en temps de tractament, atencié i en les transicions. Vegeu més detalls
d’aquesta proposta acord a 'apartat 8.4 d’aquest document.

Aixi mateix, en el marc de col-laboraci¢ i relacio territorial entre centres de diferent nivell
d’atencié, els centres amb unitat multidisciplinaria especialitzada d’atencié a la MII-P (nivell
2P) han de dur a terme les accions seglents:

— Garantir i facilitar el procés de transferéncia del coneixement, de la innovacié i de
I'accessibilitat a les guies i els protocols clinics.
— Assessorar i dur a terme la consultoria, el suport i la resolucié de consultes.

— Dur a terme el lideratge en la xarxa d’atencié de la MII-P respectiva.

Taula 6. Especificitats de I’atencié als infants amb malalties inflamatories intestinals
minoritaries

En el cas de les malalties inflamatories intestinals minoritaries, se segueix el circuit de derivacid
establert per a les persones amb malalties minoritaries (MM) a Catalunya. Actualment, aquest circuit
es vehicula a través del CSUR de malaltia inflamatéria intestinal pediatrica i de la xarxa europea de
referéncia (ERN, per les sigles en anglés) ERNICA en I'ambit de les MM gastrointestinals. Aquest
criteri s'aplicara fins que es designi la xarxa d'unitats d'expertesa clinica (XUEC) corresponent a
Catalunya.

Com ja s’ha mencionat anteriorment, la gestié de la Mll requereix una atencié
multidisciplinaria i ben coordinada entre els diversos ambits assistencials. La col-laboracio
estreta entre 'atencié primaria i comunitaria (APIC) i I'atencid hospitalaria és fonamental per
garantir una atencié integral, efectiva i centrada en la persona, tant de la poblacié infantil com
de I'adulta amb MII.

9.1. Transicio de les unitats d’atencié a la poblacié pediatrica a les unitats d’atencié
d’adults en la malaltia inflamatoria intestinal

La transicio de I'atencié des de les unitats de pediatria fins a les unitats d’adults en el maneig
de la MIl és un procés clau per garantir la continuitat assistencial, la qualitat de I'atencio i
I'adaptacié progressiva del jove o la jove al model d’atencié adulta. No es tracta només de fer
un canvi d’equip de professionals i de I'entorn assistencial en complir els divuit anys, sin6 que,
a meés, cal una preparacié estructurada que faciliti la continuitat assistencial del jove i les
seves families.

El procés de transicié ha d’estar planificat i coordinat entre els equips de pediatria i d’adults,
del mateix centre hospitalari o de diferents. Aquest procés s’ha d’iniciar amb prou antelacié
abans de fer divuit anys. La unitat d’atencié pediatrica s’ha de posar en contacte amb la
UAMII de referéncia de I'ambit territorial del jove. A partir d’aquest moment, es planifica el
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procés de transicidé adequat a les necessitats del jove entre els dos equips i es fan les
reunions de revisié del cas i de traspas d’'informacié que calguin. Aquesta planificacio és
especialment clau i sensible en cas que el jove amb MII hagi de canviar de centre hospitalari.

A més a més, durant la fase de preparacio de la transicid, i des de les unitats de pediatria,
s’aconsella treballar per fomentar I'autonomia de la jove o el jove en la gestié de la seva
malaltia. Aquesta etapa implica educacio sanitaria especifica per comprendre millor la Mll, la
importancia de I'adheréncia al tractament i el desenvolupament d’habilitats d’autogestio, com
el reconeixement de simptomes d’alarma i la comunicacio efectiva amb els professionals
sanitaris, i els consells d’educacidé per a la salut.

En el moment en qué el jove passa de la unitat pediatrica a la unitat d’adults, s’aconsella fer
alguna o algunes visites al jove conjuntes entre tots dos equips (de manera presencial o
virtual), per assegurar una transicio sense interrupcions en I'atencio i el tractament. Per
exemple, es proposa fer una primera visita conjunta dels dos equips a les consultes externes
de pediatria (un entorn conegut pel jove i la seva familia) i una segona visita a les consultes
externes de la UAMII on sera atés a partir d’ara. Es fonamental que durant aquesta etapa es
mantingui una comunicacié fluida entre els professionals implicats i es proporcioni suport
emocional al jove per minimitzar I'ansietat associada al canvi.

Finalment, un cop al nou entorn assistencial, cal vetllar perqué el jove o la jove s’adapti i
s’integri satisfactoriament a la UAMII, funcionant amb total competéncia dins de la unitat
d’adults. Per aquest motiu, es proposa fer un seguiment continuat per part dels nous
professionals de referéncia i ajustar el pla de tractament segons les necessitats especifiques
del jove. D’altra banda, si el jove resideix en un territori on el centre hospitalari de referéncia
no disposa de UAMII, des de la UAMII on s’ha fet la transicié es valora si cal fer el seguiment
en aquesta UAMII o si es tracta d’un cas estable i pot fer-se el seguiment i el control des del
centre de proximitat (sense UAMII).
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10. Registre de I’activitat assistencial i dels tractaments farmacologics

L’activitat derivada de I'atenci6 a les persones amb MIl en els centres hospitalaris s’ha de
notificar al registre del Conjunt minim basic de dades (CMBD). L’atenci6 a les persones amb
MIl en I'entorn hospitalari ambulatori s’ha de registrar al CMBD d’atencié especialitzada
ambulatoria (CMBD-AEA). En canvi, quan I'atencié requereix hospitalitzacié, s’ha de fer al
CMBD hospitalari (CMBD-HA). En ambdds casos, cal seguir les normes de codificacio
establertes.

A I'annex Il es detalla la codificacid de les malalties inflamatodries intestinals segons la
Classificacio internacional de malalties, 10a revisio (CIM-10).

La medicacié de recepta médica dispensada a les oficines de farmacia no disposa d’'un
registre especific vinculat a un diagnostic o a variables de seguiment. No obstant aixo,
respecte a la medicacié hospitalaria de dispensacié ambulatdria (MHDA) prescrita, s’ha
d’introduir en el Registre de pacients i tractaments MHDA (RPT-MHDA) del CatSalut i n’és el
responsable el centre de proximitat (unitat proveidora, UP, de prescripcié farmacologica). En
cas de seguiment compartit del pacient amb una UAMII, la UP on es dispensa el farmac (UP
de prescripcid) ha d’informar quin és el centre UAMII assignat com a UP de seguiment clinic,
per tal que ambdds centres puguin introduir les dades de seguiment del tractament a I'RPT.

Pel que fa al registre dels centres hospitalaris amb UAMII certificada, el GETECCU recomana
dur a terme un registre actualitzat dels pacients, seguint la normativa del registre ENEIDA
(46).
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11. Avaluacié i seguiment de la prestacio

L’Area Assistencial del CatSalut i les geréncies de les regions sanitaries han de dur a terme
les corresponents actuacions de coordinacio i seguiment d’aquesta prestacio, aixi com el
seguiment i 'avaluacio de la prestacio a partir de I'analisi de I'activitat acomplerta i facturada, i
I'avaluacié dels resultats. Aquesta avaluacio es fa amb la col-laboraci6 de la Societat Catalana
de Digestologia i el grup de treball d’aquest document, té una periodicitat anual i, en fer-la, es
garanteix la maxima transparéncia i benchmarking al SISCAT, a fi de fomentar la millora
continua, I'equitat i la disminucié de la variabilitat.

Actualment, la certificacio de les UAMII inclou deu indicadors de resultats. Dos fan referéncia
a resultats quirdrgics: mortalitat per cirurgia electiva < 2 % en els ultims cinc anys i morbiditat
per cirurgia electiva que requereix reintervencio < 10 %. La resta d’indicadors de resultats
registren el control de la MIl a partir del mesurament de la percepcié dels mateixos pacients
(Patient Reported Outcomes Measures, PROM) i mesuraments sobre I'experiéncia del pacient
(Patient Reported Experience Measures, PREM).

Com a linies de futur i a mesura que es desenvolupi I'historial electronic de salut (HES),® es
treballara per disposar d’indicadors de funcionament de la xarxa, de qualitat, de seguretat i de
resultats en salut més elaborats. Com a primer punt de partida, es proposen els indicadors
seguents en el marc del SISCAT:

a) Indicadors en relacié amb el funcionament de xarxa hospitalaria®
Per poder calcular els dos indicadors de funcionament de la xarxa, cal que els centres

hospitalaris facin les derivacions a través de l'integrador de serveis de salut (IS3). A I'annex IlI
es mostra com fer-ho.

Nom de I'indicador Derivacions de MIl d’un hospital de nivell 1 (sense UAMII) al centre de

referéncia amb UAMII

Definicio Derivacions de Ml fetes d’'un hospital de nivell 1 (sense UAMII) al centre de
referencia amb UAMII. Derivacié feta via integrador de serveis de salut (IS3).

També s’explorara la possibilitat de calcular taxes.

Férmula de calcul Nombre de derivacions de Ml via 1S3
Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut
Periodicitat Anual

Variables d’estratificacid | Centre hospitalari, sexe de la persona atesa, edat de la persona atesa, tipologia de
Mil (MC vs. CU), etc.

Font de les dades IS3 — Repositori central de dades de salut

8. https://salutweb.gencat.cat/ca/ambits-actuacio/linies/tic/pdsis/linies-estrategiques/hes-model-analitic/index.html.

9 En una segona fase, es planteja explorar la incorporacio d'indicadors que permetin fer un seguiment de les
derivacions entre I'APiC|i I'atencié hospitalaria.
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Nom de l'indicador Percentatge de derivacions de MIl acceptades pel centre de referéncia

amb UAMII

Percentatge de derivacions fetes des d'un centre de nivell 1 (sense UAMII)
via 1S3 acceptades per part del centre de referencia amb UAMII.

Definicio

També s’explorara la possibilitat de calcular els temps de resposta.
Férmula de calcul Numerador = nombre de derivacions acceptades

Denominador = nombre de derivacions rebudes

Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut

Periodicitat Anual

Variables Centre hospitalari, sexe de la persona atesa, edat de la persona atesa,
d’estratificacio tipologia de MII, etc.

Font de les dades IS3 — Repositori central de dades de salut

b) Indicadors amb relacié a I’activitat'®

Nom de l'indicador  Persones amb Mil ateses a I’atencio hospitalaria

Definicio Nombre de persones identificades per NIA (nimero d’identificacio personal)
amb MII ateses a 'atencié hospitalaria: consultes externes, hospitalitzacié o
urgéncies hospitalaries, per centre hospitalari i en global pel SISCAT.

Els codis relacionats amb la Mll sén els que es detallen a I'annex del
document de consens.

Férmula de calcul Nombre de persones amb MIl ateses a 'atencié hospitalaria

Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut

Periodicitat Anual

Variables Centre hospitalari, tipologia de centre (amb UAMII i sense UAMII), tipologia
d’estratificacio d’atencio (consultes externes, hospitalitzacio, urgencies hospitalaries), sexe

de la persona atesa, edat de la persona atesa, tipologia de MlI, etc.

Cal tenir en compte que pot haver-hi persones ateses en dos centres de
tipologia diferent

Font de les dades CMBD-AEA, CMBD-HA i CMBD-Urgéncies

10. Un cop consolidats aquests indicadors, es calcularan les taxes.
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Nom de I’'indicador

Definicio

Formula de calcul
Criteris de seleccio
Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Nom de I’'indicador

Consultes externes relacionades amb el seguiment de les persones
amb Mil

Nombre de consultes externes relacionades amb el seguiment de la MIl per
centre hospitalari i en global pel SISCAT.

S’inclouen tots els registres amb tipus d’activitat consulta externa amb
finangcament del CatSalut atesa en els serveis de: medicina interna,
gastroenterologia, cirurgia general, cirurgia digestiva, servei pediatric
general, servei pediatric de gastroenterologia i cirurgia pediatrica amb
diagnostic "K50*"; "K51*" i "K52*" en qualsevol posicio.

Considerar les UAMII com a subserveis pel que fa al CMBD. El proveidor,
dins del seu propi sistema d’'informacio, ha de disposar o crear una agenda
separada per registrar les programacions de les unitats de MIl (subservei).
Un cop el CatSalut hagi fet aix0, es donaran directrius de com notificar
aquesta activitat al CMBD-AEA.

Nombre de consultes externes relacionades amb el seguiment de la Ml
Activitat amb finangament del CatSalut
Anual

Centre hospitalari, tipologia de centre (amb UAMII i sense UAMII),
professional que fa I'activitat (medicina o infermeria), sexe de la persona
atesa, edat de la persona atesa, tipologia de MiIl, etc.

CMBD-AEA

Urgéncies hospitalaries per motiu de MIl

Definicid

Formula de calcul
Criteris de seleccio
Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Nombre d’'urgencies hospitalaries per motiu de Mll per centre hospitalari i en
global pel SISCAT.

S’inclouen tots els registres amb tipus d’activitat de servei d’atencio urgent
als centres d’hospitalitzacioé d’aguts amb finangament del CatSalut amb
diagnostic principal "K50*"; "K51*" 6 "K52*" o amb diagnaostic principal
relacionat amb signes i simptomes que afecten 'aparell digestiu i 'abdomen
(de 'R10*" a | "R19*" ) i diagnostic secundari primer "K50*"; "K51*" o "K52*".

Nombre d’'urgencies hospitalaries per motiu de Ml
Activitat amb finangcament del CatSalut
Anual

Centre hospitalari, tipologia de centre (amb UAMII i sense UAMII), sexe de la
persona atesa, edat de la persona atesa, tipologia de Mll, etc.

CMBD-Urgéncies

41/60



Atencié médica a les persones amb malaltia inflamatoria intestinal

Servei Catala de la Salut

Nom de l'indicador  Ingressos hospitalaris per motiu de MIl

Definicio Nombre d’ingressos hospitalaris per motiu de MIl per centre hospitalari i en
global pel SISCAT.

S’inclouen tots els registres amb tipus d’activitat hospitalitzacié convencional
0 cirurgia major ambulatoria o hospitalitzacié a domicili amb finangament del
CatSalut atesa en els serveis de: medicina interna, gastroenterologia,
cirurgia general, cirurgia digestiva, servei pediatric general, servei pediatric
de gastroenterologia i cirurgia pediatrica dels centres SISCAT amb
diagnostic "K50*"; "K51*" i "K62*" en qualsevol posicio.

Férmula de calcul Nombre d’ingressos hospitalaris per motiu de Mll

Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut

Periodicitat Anual
Variables Centre hospitalari, tipologia de centre (amb UAMII i sense UAMII), sexe de la
d’estratificacio persona atesa, edat de la persona atesa, tipologia de Mil, tipologia

d’'alta/GRD (medica/quirdrgica), tipus d’activitat (convencional, CMA,
hospitalitzacio a domicili), tipus d’atencié (programada/urgent), etc.

Font de les dades CMBD-HA

Nom de l'indicador  Estada mitjana dels ingressos hospitalaris per motiu de Mll

Definicio Nombre de dies d’estada dels ingressos hospitalaris per motiu de Ml per
centre hospitalari i en global pel SISCAT.

Férmula de calcul Numerador = nombre d’ingressos
Denominador = nombre d’estades

Criteris de seleccio Activitat amb finangcament del CatSalut

Periodicitat Anual
Variables Centre hospitalari, tipologia de centre (amb UAMII i sense UAMII), sexe de la
d’estratificacio persona atesa, edat de la persona atesa, tipologia de Mil, tipologia

d’alta/GRD (médica/quirargica), tipus d’activitat (convencional, CMA,
hospitalitzacié a domicili), tipus d’atencié (programada/urgent), etc.

Font de les dades CMBD-HA
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c) Indicadors relacionats amb els medicaments

Els indicadors que es proposen es basen en les recomanacions actuals del Programa
d’harmonitzacio farmacoterapéutica.!” En cas que aquestes recomanacions es
modifiquin, s’adaptaran els indicadors a les noves recomanacions.

Nom de l'indicador  Us de medicaments bioldgics en pacients diagnosticats amb Mil

Definicio Percentatge de pacients tractats amb medicaments biologics respecte al
total de pacients diagnosticats amb Mil.

Férmula de calcul Numerador = nombre de pacients tractats amb medicaments bioldgics entre
gener i desembre de I'any del calcul

Denominador = nombre de pacients diagnosticats amb Mil|

Criteris de seleccid Activitat amb finangament del CatSalut

Periodicitat Anual

Variables Diagnostic, centre hospitalari

d’estratificacio

Font de les dades Datamart de facturacio de serveis sanitaris (DFS) i CMBD-HA/CMBD-AEA

Nom de l'indicador  Durada del tractament convencional abans de passar a tractament

biologic per Mil

Definicio Durada del tractament (en dies) convencional dels pacients que inicien I'any
del calcul una primera linia de tractament biologic per MII.

S’entén que els pacients que inicien el tractament biologic s6n persones amb
la malaltia activa.

Férmula de calcul Durada mitjana del tractament convencional per Mil
Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut
Periodicitat Anual

Variables Diagnostic, centre hospitalari
d’estratificacio

Font de les dades DFS i Registre de pacients i tractaments (RPT)

11. Programa d’harmonitzacié farmacoterapéutica: https://catsalut.gencat.cat/ca/proveidors-professionals/
farmacia-medicaments/programa-harmonitzacio-farmacoterapeutica/.
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Nom de I’'indicador

Proporcioé de pacients amb tractament en curs a ’RPT exposats a més

de dos biologics en els ultims cinc anys per Mil

Definicio

Foérmula de caleul

Criteris de seleccio

Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Nom de I’'indicador

Proporcié de pacients amb tractament en curs a 'RPT exposats a més de
dos biologics en els ultims cinc anys per MIl. Es considera que un
tractament és actiu 'any d’avaluacié si la seva data de finalitzacio es troba
entre I'1 de gener de 'any del calcul i el 31 de desembre d’aquell mateix
any, ambdos dies inclosos.

Numerador = nombre de pacients amb tractament en curs a 'RPT tractats
amb més de dos bioldgics en els ultims cinc anys per Mll

Denominador = nombre total de pacients amb tractament en curs a 'RPT
tractats amb biologics per Mil

Activitat amb finangament del CatSalut
Anual

Diagnostic, centre hospitalari

DFS i RPT

Proporcié de pacients actius amb tractament biologic en curs a 'RPT

per MIl exposats a més d’un mecanisme d’accié en els ultims cinc anys

Definicio

Formula de calcul

Criteris de seleccio

Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Proporcié de pacients amb tractament bioldgic en curs a I'RPT per Mil
exposats a més d’'un mecanisme d’accié en els ultims cinc anys. Es
considera que un tractament és actiu I'any d’avaluacio si la seva data de
finalitzacio es troba entre I'1 de gener de I'any del calcul i el 31 de desembre
d’aquell mateix any, ambdds dies inclosos.

Numerador = nombre de pacients amb tractament biolodgic en curs a I'RPT
tractats amb més d’'un mecanisme d’acci6 en els ultims cinc anys per Ml

Denominador = nombre total de pacients amb tractament bioldgic en curs a
I'RPT tractats per Ml

Activitat amb finangament del CatSalut
Anual

Diagnostic, mecanisme d’accid, centre hospitalari

DFSiRPT
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Nom de I’'indicador

Durada del tractament per linia de tractament biologic per Mil

Definicio

Férmula de calcul

Criteris de seleccio

Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Nom de l’'indicador

Durada del tractament bioldgic per linia de tractament en pacients naif
iniciats en els ltims cinc anys. Es a dir, persones que en els ultims cinc anys
han iniciat el primer tractament biologic i es revisa la durada de tots els
tractaments que han rebut posteriorment per linia de tractament biologic.

Durada mitjana del tractament per MIl en pacients naif a bioldgic en els
ultims cinc anys segons la linia de tractament biologic

Activitat amb finangament del CatSalut
Anual

Diagnostic, linies de tractament, centre hospitalari

RPT i DFS

Us d’anti-TNF en pacients amb MIl

Definicid

Formula de calcul

Criteris de seleccio

Periodicitat

Variables
d’estratificacio

Font de les dades

Percentatge de tractaments actius anti-TNF en pacients amb Mil.

Segons les recomanacions vigents del Programa d’harmonitzacio
farmacoterapeéutica, la primera opci6 de tractament biologic son els anti-TNF.

Numerador = nombre de tractaments actius anti-TNF en pacients amb Mi|
I'any del calcul

Denominador = nombre de tractaments biologics actius en pacients amb MIl
I'any del calcul

Activitat amb finangament del CatSalut
Anual

Centre hospitalari

RPT
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Nom de 'indicador  Us de tractaments convencionals en pacients amb Mil

Definicio Percentatge de pacients amb MII naif a biologic tractats previament amb

tractament convencional (no contraindicat).

Es consideren tractaments convencionals: corticoides, salicilats, azatioprina i
metotrexat.

Formula de calcul Numerador = nombre de pacients naif a bioldgic amb MII 'any del calcul

tractats préviament amb tractament convencional

Denominador = nombre de pacients naif a bioldgic amb Ml I'any del calcul

Criteris de seleccio Activitat amb finangament del CatSalut

Periodicitat Anual

Variables Diagnostic, centre hospitalari
d’estratificacio

Font de les dades DFS i RPT

d) Mesuraments de resultats informats per les persones ateses (PROM)

Questionari IBD-Control (47,48) per a la poblacio adulta amb MII. De les cinc preguntes
que inclou, es proposa utilitzar les quatre que sén propiament PROM, descartant la
pregunta sobre els temes per tractar a la visita seglent. Aquesta escala s’ha inclos a
I'eina de PROM del SISCAT, la qual esta integrada a I'historial electronic de salut
(HES). Aquesta eina permet a qualsevol professional sanitari del SISCAT enviar
formularis PROM electronics a una persona atesa i que aquesta persona els pugui
respondre des de La Meva Salut.

Es proposa la interpretacio seglent de I'escala (rang 0-16; com més puntuacié, més
control):

= 0-6: control baix
= 7-11: control mitja
= 12-16: control alt

Els instruments de mesurament de resultats reportats pels pacients (PROM) en
poblacio pediatrica amb MIl estan en desenvolupament i, a mesura que evolucionin i es
consolidin, es valorara i s’acordara quina és I'escala que cal incloure a I'eina de PROM
del SISCAT.
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12. Abreviatures

ACCU: Confederacién de Pacientes con Enfermedad Inflamatoria Intestinal
AGA: area de gestio assistencial

APIC: atenci6 primaria i comunitaria

CatSalut: Servei Catala de la Salut

CC: colitis col-lagena

CIBERehd: Centro de Investigacion Biomédica en Red en Enfermedades Hepaticas y
Digestivas

CIM-10: Classificacié internacional de malalties, 10a revisié

CIM-9: Classificacioé internacional de malalties, 9a revisio

CL: colitis limfocitica

CMBD: Conjunt minim basic de dades

CMBD-AEA: Conjunt minim basic de dades de I'atencié especialitzada ambulatoria
CMBD-HA: Conjunt minim basic de dades de l'alta hospitalaria

CSUR: centres, serveis i unitats de referéncia del sistema nacional de salut

CU: colitis ulcerosa

DFS: datamart de facturacio de serveis sanitaris

ECCO: European Crohn’s and Colitis Organization

EDA: endoscopia digestiva alta

EDB: endoscopia digestiva baixa

ERN: xarxa europea de referéncia

ESPGHAN: European Society of Paediatric Gastroenterology, Hepatology and Nutrition
GC: glucocorticoides

GETECCU: Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa
GETEII: Grupo Enfermero de Trabajo en Enfermedad Inflamatoria Intestinal

GPC: guia de practica clinica
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HES: historial electronic de salut

IC: interval de confianca

IS3: integrador de serveis de salut

ISS: immunosupressors selectius

MC: malaltia de Crohn

MFiC: medicina familiar i comunitaria

MHDA: medicacio hospitalaria de dispensacié ambulatoria
MII: malaltia inflamatoria intestinal

MII-P: malaltia inflamatoria intestinal pediatrica

MM: malaltia minoritaria

MSE: medicament en situacié especial

PHF: Programa d’harmonitzacié farmacoterapéutica
PREM: Patient Reported Experience Measures
PROM: Patient Reported Outcomes Measures

RPT: Registre de pacients i tractaments

RPT-MHDA: Registre de pacients i tractaments de la medicacié hospitalaria de dispensacio

ambulatoria

SISCAT: sistema sanitari integral d’utilitzacié publica de Catalunya

TAC: tomografia computada

TPH: trasplantament de progenitors hematopoétics

UAMII: unitat d’atencio integral a la malaltia inflamatoria intestinal

UP: unitat proveidora

XUEC: xarxa d’unitats d’expertesa clinica
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Annex . Acreditacio de les UAMII per part del GETECCU

Com ja s’ha esmentat, les UAMII s’acrediten amb una auditoria externa duta a terme per una
empresa que avalua 67 indicadors d’estructura, de procés i de resultats. Aquests indicadors
s’han traduit en un document operatiu i un sistema d’acreditacié que depén del mateix
GETECCU. Els indicadors sén multiples, perd valoren que hi hagi una estructura i uns
processos que permetin una atencié multidisciplinaria a les persones diagnosticades de M|, la
continuitat assistencial i I'atencié a demanda.

L’acreditacié s’obté amb una puntuacioé superior a 80 i hi ha dos tipus de reconeixement en
funcié del valor obtingut:

Certificacié avangada amb una puntuacio d’entre 80 i 90 i que té una validesa de tres
anys (auditoria de recertificacié triennal).

Certificacié excel-lent d’entre 90 i 100 punts i que té una validesa de quatre anys
(auditoria de recertificacié quadriennal).

La llista completa d’indicadors per acreditar una UAMII, el percentatge de I'indicador per
assolir, les evidéncies sobre el compliment i tots els detalls del procés d’acreditacio estan
disponibles al web del GETECCU: https://geteccu.org/formacion/programa-de-certificacion-de-

las-unidades-de-atencion-integral-a-pacientes-con-e€ii.
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La llista d’'unitats de centres hospitalaris del SISCAT que disposen del certificat de qualitat del
GETECCU el febrer de 2025 son:

— Hospital Clinic de Barcelona

— Hospital de la Santa Creu i Sant Pau

— Hospital de Sabadell — Parc Tauli

— Hospital de Sant Joan Despi — Moisés Broggi

— Hospital de Viladecans

— Hospital del Mar

— Hospital General de Granollers

— Hospital Sant Joan de Déu d’Esplugues (pediatria)

— Hospital Sant Joan de Déu de Manresa — Althaia

— Hospital Universitari Arnau de Vilanova

— Hospital Universitari de Bellvitge

— Hospital Universitari de Terrassa

— Hospital Universitari de Vic

— Hospital Universitari Dr. Josep Trueta

— Hospital Universitari Germans Trias i Pujol

— Hospital Universitari Joan XXIII de Tarragona

— Hospital Universitari Mutua de Terrassa

— Hospital Universitari Vall d’'Hebron

— Parc Sanitari Sant Joan de Déu — Sant Boi de Llobregat
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Annex Il. Codificacié de I'activitat al conjunt minim de dades

Codificacio de les malalties inflamatories intestinals segons la Classificacié internacional de
malalties, 10a revisié (CIM-10)

K50 -

Malaltia de Crohn [enteritis regional]
K50.0 — Malaltia de Crohn d’intesti prim
= K50.00 — Malaltia de Crohn d'’intesti prim sense complicacions
= K50.01 — Malaltia de Crohn d’intesti prim amb complicacions
e K50.011 — Malaltia de Crohn d’intesti prim, amb rectorragia
¢ K50.012 — Malaltia de Crohn d’intesti prim, amb obstrucci6 intestinal
¢ K50.013 — Malaltia de Crohn d’intesti prim, amb fistula
¢ K50.014 — Malaltia de Crohn d’intesti prim, amb abscés
¢ K50.018 — Malaltia de Crohn d'intesti prim, amb altres complicacions

¢ K50.019 — Malaltia de Crohn d'intesti prim, amb complicacions no
especificades

K50.1 — Malaltia de Crohn d’intesti gros

= K50.10 — Malaltia de Crohn d’intesti gros sense complicacions

= K50.11 — Malaltia de Crohn d’intesti gros amb complicacions
¢ K50.111 — Malaltia de Crohn d'intesti gros, amb rectorragia
e Kb50.112 — Malaltia de Crohn d'’intesti gros, amb obstruccié intestinal
¢ K50.113 — Malaltia de Crohn d'’intesti gros, amb fistula
e K&50.114 — Malaltia de Crohn d’intesti gros, amb abscés
e K&50.118 — Malaltia de Crohn d’intesti gros, amb altres complicacions

e K&50.119 — Malaltia de Crohn d’intesti gros, amb complicacions no
especificades

K50.8 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros
= K50.80 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros sense complicacions
= K50.81 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros amb complicacions
e K&50.811 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros, amb rectorragia

e K50.812 — Malaltia de Crohn d'’intesti prim i gros, amb obstruccio
intestinal

e K50.813 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros, amb fistula

e K50.814 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros, amb abscés
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K50.818 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros, amb altres
complicacions

K50.819 — Malaltia de Crohn d’intesti prim i gros, amb complicacions
no especificades

— K50.9 — Malaltia de Crohn no especificada

= K50.90 — Malaltia de Crohn no especificada sense complicacions

= K50.91 — Malaltia de Crohn no especificada amb complicacions

K51 — Colitis ulcerosa

K50.911 — Malaltia de Crohn no especificada, amb rectorragia

K50.912 — Malaltia de Crohn no especificada, amb obstruccié
intestinal

K50.913 — Malaltia de Crohn no especificada, amb fistula
K50.914 — Malaltia de Crohn no especificada, amb abscés

K50.918 — Malaltia de Crohn no especificada, amb altres
complicacions

K50.919 — Malaltia de Crohn no especificada, amb complicacions no
especificades

— K&51.0 — Pancolitis ulcerosa (cronica)

= K51.00 — Pancolitis ulcerosa (cronica) sense complicacions

= K51.01 - Pancolitis ulcerosa (cronica) amb complicacions

K51.011 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb rectorragia

K51.012 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb obstruccio intestinal
K51.013 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb fistula

K51.014 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb abscés

K51.018 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb altres complicacions
( )

K51.019 — Pancolitis ulcerosa (cronica), amb complicacions no
especificades

— Kb51.2 — Proctitis ulcerosa (cronica)

= K51.20 - Proctitis ulcerosa (cronica) sense complicacions

= K51.21 — Proctitis ulcerosa (cronica) amb complicacions

K51.211 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb rectorragia

K51.212 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb obstruccié intestinal

)

)
K51.213 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb fistula
K51.214 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb abscés
)

K51.218 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb altres complicacions
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o K51.219 — Proctitis ulcerosa (cronica), amb complicacions no
especificades

— K51.3 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica)
= K51.30 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica) sense complicacions
= K51.31 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica) amb complicacions
¢ K51.311 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb rectorragia

¢ K51.312 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb obstruccid
intestinal

¢ K51.313 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb fistula
¢ K51.314 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb abscés

¢ K51.318 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb altres
complicacions

¢ K51.319 — Rectosigmoiditis ulcerosa (cronica), amb complicacions
no especificades

— 51.4 — Polips inflamatoris del colon

=  K51.40 - Polips inflamatoris del colon sense complicacions

= K51.41 - Polips inflamatoris del cdlon amb complicacions
o K51.411 — Polips inflamatoris del colon, amb rectorragia
e K51.412 — Polips inflamatoris del colon, amb obstruccié intestinal
e K51.413 — Polips inflamatoris del colon, amb fistula
e K51.414 — Polips inflamatoris del colon, amb abscés
e K51.418 — Polips inflamatoris del colon, amb altres complicacions

e K51.419 — Polips inflamatoris del colon, amb complicacions no
especificades

— Kb51.5 — Colitis de localitzacié a I'esquerra
= K51.50 — Colitis de localitzacié a I'esquerra sense complicacions
= K51.51 — Colitis de localitzacié a I'esquerra amb complicacions
e K51.511 — Colitis de localitzacio a I'esquerra, amb rectorragia

o K51.512 — Colitis de localitzacié a I'esquerra, amb obstruccié
intestinal

e K51.513 — Colitis de localitzacié a I'esquerra, amb fistula
e K51.514 — Colitis de localitzacié a I'esquerra, amb abscés

¢ K51.518 — Colitis de localitzacio a I'esquerra, amb altres
complicacions

o K51.519 — Colitis de localitzacié a I'esquerra, amb complicacions no
especificades
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— K&5&1.8 — Altres tipus de colitis ulcerosa

= K51.80 — Altres tipus de colitis ulcerosa sense complicacions

= K51.81 — Altres tipus de colitis ulcerosa amb complicacions
o K51.811 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb rectorragia
o K51.812 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb obstruccio intestinal
o K51.813 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb fistula
o Kb51.814 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb abscés
o K51.818 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb altres complicacions

o K51.819 — Altres tipus de colitis ulcerosa, amb complicacions no
especificades

— Kb51.9 — Colitis ulcerosa no especificada
= K51.90 — Colitis ulcerosa no especificada sense complicacions
=  K51.91 - Colitis ulcerosa no especificada amb complicacions
o K51.911 — Colitis ulcerosa no especificada, amb rectorragia
o K51.912 — Colitis ulcerosa no especificada, amb obstruccio intestinal
o K51.913 — Colitis ulcerosa no especificada, amb fistula
o K51.914 — Colitis ulcerosa no especificada, amb abscés

o K51.918 — Colitis ulcerosa no especificada, amb altres
complicacions

o K51.919 — Colitis ulcerosa no especificada, amb complicacions no
especificades

K52 - Altres gastroenteritis i colitis no infeccioses, i gastroenteritis i colitis no
infeccioses no especificades

— K&2.3 — Colitis indeterminada
— Kb52.8 — Altres tipus especificats de gastroenteritis i colitis no infeccioses
= K52.83 — Colitis microscopica
e K52.831 — Colitis col-lagena
o K52.832 — Colitis limfocitica
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Annex lll. Derivacions entre centres hospitalaris a través de I'IS3

Es recomana fer les derivacions entre centres hospitalaris a través de la plataforma IS3 i
seguint aquestes indicacions:

— Codi de diagnostic de derivacio: un dels codis de Mll, especificats a I'annex Il d’aquest

document

— Unitat o servei de tractament (a qui es deriva): gastroenterologia — aparell digestiu

Figura 4. Exemple de derivacio a través de I'IS3 des del sistema SAP-ARGOS
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Es pot consultar el detall del model de relacié en la derivacié de pacients entre 'ambit
d’atencié primaria i 'ambit d’atencié hospitalaria ambulatoria a:
https://hdl.handle.net/11351/9747.2.
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