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1. RESUMEN

INTRODUCCION: La prestacion optima de calidad asistencial a pacientes con

enfermedad inflamatoria intestinal, mediante una atencién coordinada, personalizada e

integral, contribuye a mejorar la calidad de vida de los pacientes.

OBJETIVOS: Generar herramientas que permitan una evaluacién anual automatizada
de la Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal a dos niveles, mediante indicadores

de calidad de proceso y mediante una evaluacion de satisfaccion a pacientes.

MATERIAL Y METODOS: Estudio observacional, descriptivo, transversal. La poblacién

a estudio incluy6 a todos los pacientes con diagnostico de enfermedad de Crohn, colitis
ulcerosa o colitis indeterminada valorados en las consultas monogréficas de enfermedad
inflamatoria intestinal entre los dias 31/10/2022 y 1/12/2022. Se desarrollé6 un médulo
de evaluacion de indicadores de calidad a partir de indicadores propuestos por
GETECCU e indicadores propios. Por otra parte, el cuestionario de satisfaccion fue
originado a partir de cuestionarios previos,items derivados de cuestionarios del centro e

items propuestos desde la unidad de Ell.

RESULTADOQOS: Se evaluaron los indicadores de calidad con un tamafio muestral de

474 pacientes, mientras que la encuesta de satisfaccion fue contestada por 68
pacientes.Un 58.1% de los pacientes fueron incluidos u ofrecidos a participar en el
registro ENEIDA.Respecto a las pruebas serolégicas realizadas, no constaba esta
informacién en las historias clinicas en un 45,3% de pacientes para VHB, un 50,6% para
VIH y un 41,9% para cribado de TBC. Un 75,8% de los informes endoscépicos valoraban
actividad con scores validados frente a un 50,6% de los informes ecograficos. Se
recogia el tratamiento en un 99,6% de las visitas realizadas. Un 85-95% de los pacientes
(segun preguntas) se mostrd satisfecho con la atencién recibida y la participacion fue
del 54,1%.

CONCLUSIONES: Un elevado porcentaje de los resultados obtenidos en la encuesta

de satisfaccion fueron positivos. Los datos obtenidos en este estudio permitiran detectar
areas de mejora para ofrecer una atencion de mayor calidad a los pacientes con

enfermedad inflamatoria intestinal.

PALABRAS CLAVE:Calidad asistencial, enfermedad inflamatoria intestinal, PREMSs,
PROMSs.




ABSTRACT

INTRODUCTION: Delivery of optimal quality care in patients with inflammatory bowel

disease, through coordinated,personalized and comprehensive care, improves the

quality of life of patients.

AIMS: To develop tools that will enable an automatic annual review of the Inflammatory
Bowel Disease Unit through process quality indicators and an assessment of patients

satisfaction.

METHODS: We designed a descriptive,observational, cross-sectional study inviting all
patients diagnosed with Crohn’s disease, ulcerative colitis or indeterminate colitis that
have been seen in inflammatory bowel disease monographic consultations between
October 31, 2022 and December 1, 2022. A quality indicator evaluation module was
developed based on indicators proposed by GETECCU and they’re own indicators. On
the other hand, the satisfaction questionnaire originated from previous questionnaires,

items from the center’s questionnaires and items proposed from the IBD unit.

RESULTS: Quality indicators were evaluated with a sample size of 474 patients, while
the satisfaction survey was answered by 68 patients. 58.1% of patients were included or
offered to participate in the ENEIDA registry. Regarding the serological tests performed,
the results were not included in the medical records in 45.3% of patients for HBV, 50.6%
for HIV and 41.9% for tuberculosis screening. Imaging test activity was assessed by
validated scores in 75.8% of endoscopic reports compared to 50.6 ecographic reports.
The treatment was collected in 99.6% of the visits. With a participation rate of 54.1%, the
satisfaction questionnaire showed that 85-95% of patients were satisfied with the care

given.

CONCLUSIONS: Positive results from the satisfaction survey have been received in high

proportion. In order to provide better care for patients with inflammatory bowel disease,
the data collected in this study will enable us to identify areas where improvement can

be made.

KEY WORDS: Quality of care,inflammatory bowel disease,PREMs,PROMSs.



2. INTRODUCCION

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) agrupa trastornos inflamatorios crénicos
inmunomediados con afectacion principalmente intestinal (1), la enfermedad de Crohn
y la colitis ulcerosa. Estas enfermedades afectan a mas de 2,5 millones de personas en
el mundo(2), aumentando globalmente tanto la incidencia como la prevalencia en los
tltimos afios (3). Se diagnostican frecuentemente en época temprana de vida,
necesitando tratamientos crénicos (4), lo que supone un impacto importante en los
pacientes, afectando tanto a la salud fisica, al funcionamiento social y a la calidad de

vida del paciente (5).

Clasicamente los tratamientos de la Ell constan de dos fases, induccion de la remisién
clinica, y el mantenimiento de esta remisién. La remision supone la desaparicion
completa de los sintomas de la enfermedad. Los objetivos a corto y largo plazo van mas
alla de la remisidn clinica, e incluyen la remisiéon endoscépica y radioldgica, evitando
complicaciones que presentan elevada morbilidad. Por ello es necesario establecer un
tratamiento adecuado (6). El abordaje del manejo de la enfermedad inflamatoria
intestinal ha evolucionado en la ultima década, con una monitorizacion cada vez mas
estrecha de la enfermedad, con vias de tratamiento acelerado y un manejo basado en

la planificacion de objetivos (7).

El manejo integral de la EIl es complejo, requiriendo un equipo multidisciplinar
compuesto por gastroenterdlogos, cirujanos, radiélogos, anatomopatélogos y
enfermeros, entre otros, para proporcionar una atencion holistica. Este enfoque implica
un seguimiento en consultas externas, analiticas de manera regular, endoscopias,
evaluaciones radioldgicas y tratamiento agresivo (8). Este manejo multidisciplinar ha
resultado ser esencial en la obtenciéon de una atencién clinica 6ptima, aumentando las
tasas de remision, reduciendo morbilidad y necesidad de cirugia (9). Es importante
intentar que la calidad del tratamiento sea la mayor posible, para obtener una remision
clinica, evitar la enfermedad y complicaciones relacionadas con el tratamiento,

permitiéndoles alcanzar una buena calidad de vida (10).

La Organizacién Mundial de la Salud define el término atencion de calidad como “Grado
en que los servicios de salud para las personas y las poblaciones aumentan la
probabilidad de resultados de salud deseados. Para obtener estos objetivos, sera
necesario que los servicios de salud de calidad sean seguros, efectivos, eficientes,

oportunos y centrados en el paciente” (11). La evaluacién de esta calidad se basa en la



evaluacion de diferentes parametros objetivos de los servicios prestados y de la
percepcidn de estos servicios por parte del paciente (12). Esto supone un objetivo triple
en el sistema de salud: mejorar la atencién prestada a los pacientes, mejorar la salud
poblacional y reducir los costes sanitarios. En este sentido, una atencién deficiente no
se asocia solo con resultados adversos, sino también aumento general del costo de la

atencion médica (13).

La evaluacion sobre cuidados de calidad en el manejo de la Elll es cada vez mas
relevante (14). En 2014 el Grupo Espariol de Trabajo de Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU) acordé una lista de indicadores de calidad de estructura, proceso
y resultados que debe cumplir una unidad de Ell en Espafia para dar calidad asistencial
a los pacientes con EIll (15). Los indicadores estructurales, son caracteristicas del
entorno en el que se presta este servicio. Los indicadores de proceso indican los pasos
que han sido tomados por el personal sanitario para la atencibn de una persona
individual. Las medidas de resultado describen los resultados obtenidos de la atencion
recibida (16).

A pesar del potencial impacto individual, los resultados no informados por el paciente
(patient reported outcomes measures, PROMs) son utilizadas en la rutina diaria para
evaluacion de calidad. Sin embargo, los resultados informados por los pacientes (patient
reported experience measures, PREMs), sin tener en cuenta aquellos relacionados con

sintomas de la enfermedad, raramente son utilizados (17)

La satisfaccién del paciente constituye una parte esencial en la aplicacion de cuidados
de calidad en la practica clinica, sin embargo, la evaluacién completa en cuanto a la
calidad percibida en la atencién es escasa. Para poder asegurar esto, s necesario que
se evalle la satisfaccion de los pacientes y expectativas que tienen respecto a la
asistencia sanitaria recibida (18). Aquellos pacientes que se encuentran més satisfechos
con la atencion recibida obtienen mejores resultados que aquellos que no (19). Cuando
se realiza la evaluacion de la calidad sanitaria, en ocasiones hay discrepancias entre la
percepcion del paciente que recibe la atencion y el personal sanitario que proporciona
esta atencion (20). Sera importante evaluar la satisfaccién del paciente para obtener
una evaluacién de calidad desde todas las perspectivas, y desarrollar una atencion de

salud centrada en la persona (21).

Por lo tanto, el objetivo de nuestro estudio fue evaluar la calidad de la atenciéon a
pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal en una unidad de atencién integral a

pacientes con Ell.



3. HIPOTESIS

Hipotesis conceptual:
De cara a plantear posibles medidas de mejora, es necesario conocer el cumplimiento
de los indicadores de calidad en la unidad de Ell del Hospital Universitario Rio Hortega

(HURH) asi como la satisfaccion de los pacientes atendidos en dicha unidad.

Hipotesis operativa:

Empleando recursos ya disponibles en el HURH desarrollaremos herramientas que
permitan valorar el grado de cumplimiento de los indicadores de calidad y el grado de
satisfaccion de los pacientes atendidos.

4. OBJETIVOS.

Objetivo primario:
e Generar herramientas que permitan una evaluacién anual automatizada de la
Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal a dos niveles, mediante indicadores

de calidad de proceso y mediante una evaluacion de satisfaccion a pacientes.

Objetivos secundarios:

e Desarrollar indicadores de calidad de proceso que permitan evaluar la realizaciéon
de una monitorizacion proactiva de los farmacos bioldgicos

e Realizar una evaluacioén inicial de los indicadores de calidad de proceso en una
muestra de pequefo tamafio para identificar posibles errores en el desarrollo de la
herramienta de recogida y analisis de datos.

e Verificar si las encuestas de satisfaccion mediante aplicaciones moviles no
introducen un sesgo de seleccion.

e Desarrollar una encuesta de satisfaccion propia.

e Evaluar las técnicas de muestreo empleadas.

e Incluir los puntos referidos por los pacientes en la encuesta de calidad previa.

e FEvaluar los resultados de la encuesta de satisfaccion.



5. DISENO, PACIENTES Y METODOS.

El disefio del estudio se plante6 como un estudio observacional, descriptivo, transversal.

Poblacién a estudio

Una vez desarrollados el médulo de evaluacion de indicadores de calidad y el

cuestionario de satisfaccion se invitd a completar el cuestionario de satisfaccion a todos

los pacientes con diagnostico de enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa o colitis

indeterminada valorados en las consultas monograficas de enfermedad inflamatoria
intestinal entre los dias 31/10/2022 y 1/12/2022.

La evaluacion de los indicadores de calidad se realiz6 en pacientes consecutivos

atendidos en este mismo periodo.

Criterios de inclusién y exclusion

Los criterios de inclusiéon fueron:

Sujetos atendidos en la unidad de enfermedad inflamatoria intestinal del HURH.

Presentar un diagnéstico previo de enfermedad de Crohn, colitis ulcerosa o colitis

indeterminada.

Los criterios de exclusion fueron:

Incapacidad de comprender las preguntas incluidas en la encuesta de satisfaccion

(deterioro cognitivo, barrera idiomatica...).

Desarrollo del médulo de evaluaciéon de indicadores de calidad:

1.

Indicadores propuestos por GETECCU

1. Seleccién

Actualmente GETECCU dispone de una serie de indicadores de calidad para la
evaluacion externa de las unidades de enfermedad inflamatoria intestinal en
nuestro pais. Los indicadores se presentan en 3 grandes grupos, de estructura,
de proceso y de resultado. Los indicadores de estructura se refieren a la propia
unidad, evaluando personal (numero Yy capacitacion), instalaciones vy
organizacion. No son por tanto subsidiarios de evaluacion continuada. Existen 3
indicadores de resultado, todos ellos referidos a procedimientos quirtrgicos.

Dada la frecuencia de la cirugia en estos pacientes, se decidieron dejar fuera del



médulo de evaluacién. Los indicadores de proceso propuestos por GETECCU

se incluyen en el anexo Il.
2. Indicadores propios
1. Propuesta

Cada uno de los miembros de la unidad pudo proponer varios indicadores de

calidad de acuerdo a sus areas de interés, guias clinicas vigentes...
2. Seleccion

Los indicadores propuestos se valoraron por los facultativos de la unidad de
Enfermedad Inflamatoria intestinal. En caso de ser considerados Utiles por todos
los facultativos, se procedié a incluir el indicador en el cuestionario de

evaluacion.

3. Definicion
1. Indicadores propuestos por GETECCU

Los indicadores propuestos por GETECCU estan ya definidos (ver anexo 1)
2. Indicadores propios

Los indicadores propios se definieron siguiendo el esquema de los indicadores
propuestos por GETECCU. De esta forma incluyen una definicion formal, un
cociente en el que se detalla el numerador y el denominador, un nivel objetivo y

finalmente se detallara el origen de los datos para realizar el calculo.

Desarrollo del cuestionario de satisfaccion de pacientes

1. Cuestionario empleado en evaluaciones previas

Entre marzo y abril de 2022 se realiz6 la primera encuesta de satisfaccion a
pacientes de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal. La encuesta se realizé
mediante formularios en papel. El cuestionario empleado se muestra en el anexo Il
Este cuestionario sirvi6 como base para el desarrollo del cuestionario desarrollado

en este proyecto.



2.

items derivados desde otros cuestionarios empleados en el centro

Al realizarse la encuesta en consenso con la unidad de calidad del centro, se nos
propusieron una serie de preguntas que se recogen habitualmente en las encuestas
de satisfaccion del Hospital Universitario Rio Hortega. Estos items varian algo en
funcion de las caracteristicas de la unidad que se esté evaluando pero suelen ser
comunes a las encuestas realizadas en el centro. El listado con las preguntas
habitualmente incluidas en las encuestas realizadas a través de la unidad de calidad

se incluye en el anexo V.
items propuestos desde la unidad de Ell

Desde la unidad decidimos incluir una serie de medidas de experiencia comunicada
por los pacientes, PREMs. Estos elementos se recogieron de la propuesta para
actualizar los indicadores de calidad de las unidades de EIl nacionales

recientemente publicada (22).

Por otra parte, los resultados de la encuesta realizada en marzo-abril 2022 nos
sugirieron la inclusion de 2 preguntas especificas, una acerca de la manera de
contactar con la unidad en caso de presentar cualquier problema relacionado con la
enfermedad y una segunda relacionada con una serie de temas acerca de los cuales
los pacientes podrian recibir mas informacién. Las preguntas propuestas desde la

unidad se recogen en el anexo V.
Propuesta

Tras conjugar todas los posibles elementos propuestos desde la unidad de Ell y
desde la unidad de calidad del HURH, se realiz6 una primera versiéon de la encuesta
gue fue valorada por todos los miembros de la unidad de Ell. Tras esta valoracion

se propuso desde la unidad una segunda versién de la encuesta.
Seleccion encuesta definitiva

La encuesta definitiva se acordd con la unidad de calidad a partir de la segunda

version de la encuesta propuesta.

Desarrollo de herramientas para recoger los datos



Generamos dos herramientas distintas que requerian caracteristicas distintas. El
cuestionario de indicadores de calidad sera completado por personal sociosanitario.
Sera completado por distintas personas, por lo que debe ser accesible pero al mismo
tiempo debe ofrecer al usuario campos cerrados (categéricos 0 numericos) que eviten
en la medida de lo posible los campos libres. El grado de conocimiento sobre la
enfermedad inflamatoria intestinal del personal es variable, por lo que debe disponer de
multiples controles para evitar la introduccion de errores. Por otro lado, el cuestionario
de satisfaccion sera autocompletado por los pacientes. Debe constar por tanto de
preguntas facilmente entendibles, que no requieran explicaciones, independientemente
del nivel educativo del paciente. Las preguntas han de ser concretas y dirigidas.

La herramienta de recogida de indicadores de calidad se realiz6 mediante el programa
Access®, desarrollando una base de datos de nueva creacion.

La herramienta para realizar las encuestas de satisfaccion se desarrollé por la unidad
de calidad. Se completaron mediante una herramienta gratuita online (Google forms).

Desarrollo de herramientas para el analisis datos

El analisis de datos supone una carga de trabajo importante a la hora de hacer controles
de calidad. Nuestra intencién es programar un analisis descriptivo de los datos de tal
manera que se pueda ejecutar el mismo analisis sobre los distintos datos que se recojan
en las futuras evaluaciones iterativas.

Tras volcar los datos desde las herramientas de recogida de datos al programa de
analisis estadistico Stata (StataCorp. 2013. Stata Statistical Software: Release 13.
College Station, TX: StataCorp LP) se gener6 una sintaxis de ejecucion automatica para
los indicadores de calidad y otra para la encuesta de satisfaccion. Esta sintaxis esta
disponible en el anexo VI. En este proyecto solo se gener6 la sintaxis para hacer el

andlisis descriptivo de los datos.

Tamarfio muestral

En la encuesta realizada entre 31/10/2022 y 1/12/2022, asumiendo un grado de
satisfaccion del 85% y para poder estimar la media poblacional con un rango de +/-5%
calculamos una muestra de 128 pacientes. En esta encuesta, el 85-95% de los
pacientes (segun preguntas) se mostré satisfecho con la atencién recibida y la
participacion fue del 54,1%. Asumiendo un cierto descenso de la participacion al realizar
la encuesta mediante un codigo QR al 45%, para alcanzar una muestra de 128 pacientes

necesitariamos invitar a 285 pacientes. Dado que tenemos 3,5 consultas a la semana.
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La media de pacientes de una consulta es de 30, de ellos aprox 20 presenciales se
invitar4 a participar a los pacientes vistos en 15 consultas, que se recogeran a lo largo

de aproximadamente 1 mes.

Aspectos éticos y de confidencialidad

Este proyecto se enmarca en el control de calidad que se viene realizando en la unidad
de enfermedad inflamatoria intestinal desde 2018. Se trata de una serie de auditorias
externas periddicas (4 afios de intervalo) en las que se verifican los indicadores de
calidad de estructura, resultado y procesos propuestos por GETECCU.

Actualmente las evaluaciones externas se han realizado sin ningun tipo de evaluacién
interna entre medias, por lo que el cumplimiento de las nuevas medidas, la efectividad
de las intervenciones realizadas y, en definitiva, la progresion de los indicadores entre
auditorias no es conocida. De esta manera, actualmente tenemos que esperar 4 afios
para verificar la efectividad de las intervenciones.

Consideramos que participar en las auditorias de calidad no supone ningin beneficio,
pero tampoco ningun riesgo para el paciente. Al recogerse los datos de manera
disociada éstos evitan que el paciente pueda ser identificado.

Recogida de datos

La recogida de datos de los indicadores de calidad fue realizada por el investigador
principal y los investigadores colaboradores mediante un cuaderno de recogida de datos
(CRD) de forma andnima y disociada de la informacion clinica mediante un codigo de
identificacion del paciente. Del cuaderno de recogida de datos se traspasé la
informacion a una base de datos realizada mediante el programa Access ®. La base de
datos se ha protegido con contrasefia a la que soélo tenian acceso los investigadores.
Todos los pacientes atendidos en el periodo de estudio recibieron una cuartilla con una
explicacién somera del objetivo de la encuesta y un cédigo QR que permite acceder al
cuestionario con el teléfono movil. Los cuestionarios eran anénimos (no presentan
ningun tipo de codigo o identificador) y se descargaron a una tabla Excel ®.

El fichero con las bases de datos ha sido custodiado en el Hospital Universitario Rio

Hortega y se mantendra hasta la finalizacion del estudio.

Analisis estadistico
Se realizard mediante el programa STATA (StataCorp. 2013. Stata Statistical Software:
Release 13. College Station, TX: StataCorp LP).

10



- Andlisis descriptivo
En las variables cuantitativas se calculd la media aritmética y la desviacion estandar (las
variables que no siguen una distribucién normal se describieron con mediana y rango

intercuartilico), y las categoéricas se expresaron como porcentajes.

- Contraste de hipoétesis
Para verificar que no existen diferencias entre la poblacién atendida y los respondedores
de la encuesta de satisfaccién se compararan la edad mediante la prueba t de Student,
el sexo mediante la prueba de x?y la enfermedad de base (enfermedad de Crohn, colitis

ulcerosa o colitis indeterminada) mediante la prueba de 2.

11



6. RESULTADOS

1.- Desarrollo del médulo de evaluacion de indicadores de calidad

2.- Desarrollo del cuestionario de satisfaccién de pacientes

La primera versidn de la encuesta de satisfaccion se incluye en el anexo VII. Respecto
a la version definitiva hay que destacar constaban preguntas relacionados con los
resultados no informados por el paciente (patient reported outcomes measures,
PROMSs) en el que se describian los ultimos 6 meses de enfermedad con el indice de
Manitoba, también figuraba un cuestionario respecto al control de la Ell, en este
cuestionario no constaban las dos preguntas especificas de la encuesta definitiva.

La encuesta definitiva se muestra en el anexo VIII.

Finalmente se estructur6 en 4 secciones. En primer lugar, Incluye 4 cuestiones que nos
permiten valorar la representatividad de la muestra que ha completado la encuesta
respecto a la poblacion atendida en el periodo de estudio (edad, sexo, enfermedad de
base). A continuacion, incluye los PREMs, que suponen un total de 6 preguntas.
Seguidamente se incluye una seccién de preguntas especificas. En esta ocasion, para
no hacer una encuesta excesivamente larga, se decidié incluir Unicamente dos
preguntas especificas, una para analizar el grado de conocimiento acerca del
funcionamiento del teléfono de contacto de la unidad y otra acerca de posibles déficits
de informacién encontrados por los pacientes. Finalmente, la encuesta definitiva incluye
6 preguntas propuestas desde la unidad de calidad con una pequefia modificacién. Se
elimind la pregunta acerca de la demora entre la derivacion desde atencién primaria
hasta la atencién en la unidad, ya que las derivaciones a la unidad no se realizan
practicamente nunca directamente desde atencidn primaria, y se introdujo una pregunta

acerca de la demora entre visitas.

3.- Desarrollo de herramientas para recoger los datos
Para recoger los indicadores de calidad se gener6 una base de datos en Access ®. Se
generd una base de datos mayoritariamente con campos cerrados. Se incluye una
imagen del formulario en el anexo I1X. Dado que los indicadores de calidad son estables,
esta base de datos se empleara en las evaluaciones a realizar en los proximos afios.
La encuesta de satisfaccion se gener6 como una herramienta mas dinamica, en la que
junto a una serie de preguntas estables, el resto de los elementos del cuestionario ird

variando en cada una de las evaluaciones anuales.

4.- Desarrollo de herramientas para el analisis datos

12



Para el analisis de los datos recogidos en esta evaluacién y en futuras iteraciones, se
ha programado un analisis mediante el programa Stata. La sintaxis empleada se recoge

en el anexo VI.

6. Indicadores de calidad
En consulta de Ell entre el 31 de octubre de 2022 y el 1 de diciembre de 2022 se
atendieron 419 pacientes presenciales y 72 pacientes no presenciales. Se excluyeron
a aquellos pacientes que no acudieron a consulta el dia determinado, asi como a
pacientes cuyo motivo de consulta no era una Ell, obteniéndose una muestra de 474

pacientes.

- CARACTERISTICAS CLINICAS

Los 474 pacientes 241 (51,1%) hombres, 231 (48,9%) mujeres) presentaban una
mediana de peso de 72,5 kg (Rango Intercuartilico (RIC): 63-84) con una mediana de
altura de 167 cm (RIC:161-173). Siendo la mediana de edad de 52 afios (RIC 40-64
afos). No se disponia de datos del peso en 46 (9,8%) pacientes ni de la altura en 245
(51,9%).

Un total de 199 (42,2%) presentaban colitis ulcerosa frente a 266 (56,4%) pacientes con
Enfermedad de Crohn y 7 (1,5%) diagnosticados de EIll Indeterminada. Entre los
pacientes con enfermedad de Crohn presentaban afectacion perianal 24 (9%) de estos
pacientes. Las caracteristicas clinicas de los pacientes se incluyen en la tabla 1.

La extensién de colitis ulcerosa estaba recogida en 195 (98%) de pacientes, mientras
que la localizacién de la enfermedad de Crohn se incluia en 261 (98%) y el
comportamiento de la misma en 247 (93%).

En cuanto a la edad en la que los pacientes fueron diagnosticados de Ell, 22 (7,6%)
pacientes fueron diagnosticados antes de los 16 afios (Al), 82 (52,2%) entre los 16-40
afos (A2), y 53 (40,1%) después de los 40 afios (A3).

Respecto a la inclusion en el registro ENEIDA, en 274 (58.1%) no constaba si habian
sido incluidos u ofrecidos a participar mediante la entrega de CI.

En un 7,7% (n=37) de pacientes consta en historia clinica que el paciente ha sido

diagnosticado de tumor maligno, mientras que un 1% (n=5) no constaba.

-  SEROLOGIA Y PRUEBAS DIAGNOSTICAS

En cuanto a las pruebas serologicas realizadas, un 45,3% (n=181) no estaba estudiado

para infeccién por VHB, frente a un porcentaje de no estudiado de pacientes con VIH de
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50,6% (n=239) y un 41,9% (n=198) de pacientes de no estudiados para cribado de TBC.
Los resultados del estudio de infecciones se pueden ver en la tabla 2.

Es importante destacar que estos resultados obtenidos no reflejan que no se hayan
realizado las pruebas seroldgicas, sino que no constan los resultados en la historia
clinica. Por otra parte, el sistema de consulta de analiticas previas complica la
accesibilidad a esta informacién, dado que en funcién de cuando se realizaron las
determinaciones varia el método de acceso a los resultados de laboratorio.

En cuanto a las pruebas diagndsticas de imagen, reflejar que en un 75.8% (n= 232) de
los informes se valoraba la actividad mediante scores validados en la Ultima endoscopia,
mientras que la actividad en ecografia constaba con escalas validadas en un 50.6%
(n=83).

-  TRATAMIENTO

Se recogen los tratamientos en un 99,6% (n=241) de las visitas realizadas a consulta
de Ell. En los pacientes en los que se habia suspendido alguna linea de tratamiento,
hay que destacar que se suspendi6 en 27 (20.3%) pacientes por efecto adverso, en 16
(12%) pacientes por ausencia de respuesta primaria, y que tanto la pérdida de
respuesta secundaria como remision mantenida supusieron la finalizacion en 9 (6.8%)
pacientes. Otros motivos se dieron en 44 pacientes (33.1%); la mayoria de ellos
presentaban varias causas. No se especifica el motivo de suspensién de tratamiento en
28 (21,1%) pacientes,

La monitorizacién de pacientes en tratamiento con farmacos anti-TNF se dié en un 100%
de los pacientes tanto la determinacién de niveles del farmaco durante la induccién
(n=165), segundos niveles tras la induccién y antes de la semana 26 (n=143), asi como
una determinacién anual (n=136). Finalmente, la determinacién de niveles de farmacos
en pacientes en tratamiento con tiopurinas, al inicio del tratamiento, cambio de dosis o
sospecha de incumplimiento se dié en un 93% (n=50) de los pacientes con este tipo de

tratamiento.

- SINTOMAS

Consta actividad clinica con una clasificacion validada y se incluyen los datos para
calcularlo en 390 (83%) pacientes.

Destacar la presencia de manifestacion extraintestinal cutanea en (2,58%), 45 (9,5%)
pacientes presentaban clinica articular, 4 (0,8%) con clinica ocular, 1 (0,2%) con clinica

hepatobiliar y 1 (0,2%) paciente con clinica distinta a las mencionadas anteriormente.
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Las manifestaciones extraintestinales de los pacientes se encuentran representadas en
la tabla 4.

7.- Satisfaccion de pacientes

Entre el 31 de octubre de 2022 y el 1 de diciembre de 2022 se realizaron 491 consultas
médicas en la unidad, de las cuales un 85,3% fueron presenciales. Se ofrecid participar
en la encuesta de satisfaccion a aquellos pacientes que acudieron a consulta presencial

mediante un cdédigo QR a través de un folleto.

Se recibieron un total de 68 cuestionarios, una participacion del 16,2% de las consultas
presenciales. Se alcanz6 un 53% del tamafio muestral predefinido. Como causas de no
haber alcanzado el tamafio muestral tenemos por un lado una entrega irregular del
folleto (se entregaron 190 folletos, que suponen un 45,3% de las visitas presenciales
realizadas en el intervalo). Por otra parte, los sujetos que contestaron la encuesta fueron
mayoritariamente (52.2%) mujeres, con una edad mediana de 52 (RIC: 44-61) afios,
mientras que los sujetos atendidos en el intervalo de tiempo entre el 31 de octubre de
2022 y el 1 de diciembre de 2022 (n=474) fueron mayoritariamente (51%) hombres, con
una mediana de 52 (RIC:40-64 afios) afios.

- POBLACION ESTUDIADA

Entre los 68 participantes se incluyeron 32 varones (47,8%) y 35 (52,2%) mujeres. La
mediana de edad fue de 52 (RIC: 44-61) afios. En cuanto a la enfermedad de base 36
(52,9%) pacientes tenian Enfermedad de Crohn y 32 (47,1%) Colitis Ulcerosa. No se
encontraron diferencias en la edad en funcion del sexo ni la enfermedad inflamatoria

intestinal de base.

- PREMS

Todas las preguntas englobadas en los PREMS fueron contestadas en 68 (100%) de
los cuestionarios recogidos. La proporcion de pacientes satisfechos (definido como una
puntuacion = 8) con la posibilidad de contactar con la unidad fue de un 95,6, destacando
gue ningun paciente ofrecié una puntuacion menor de 7. La figura 1 representa las
puntuaciones. La proporcion de pacientes satisfechos con la informacion recibida fue de
un 92,7% (figura 2), idéntica a la de pacientes satisfechos con la participacion de los

profesionales de la consulta en las distintas fases de su atencion médica (figura 3).
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Todos los participantes consideraron a los profesionales de la unidad como
correctamente capacitados (figura 4). También el 100% de los participantes se
mostraron satisfechos con la atencién prestada en la consulta (figura 5). Finalmente, el
92,7% consideraba que su opinion y situacién personal eran tenidas en cuenta a la hora

de tomar decisiones.

- PREGUNTAS ESPECIFICAS

Interrogamos a los pacientes acerca del método de contactar con la unidad. Aunque la
mayoria conocen que hay un teléfono especifico, solo el 39,7% marcé la respuesta
correcta: “Dejando un mensaje en un buzén de voz”. Un 1,5% contesté “Llamando al
hospital, a través de las operadoras” y un 58,8% “Llamando al nimero de teléfono de
la consulta”.

En la pregunta relativa a posibles temas de interés para recibir més informacion, un total
de 15 (22,1%) de los participantes incluyeron alguna sugerencia, si bien 2 de estos
comentarios estipulaban que se les proporcionaba toda la informacién necesaria. Temas
de interés sobre todo en la nutricién (4 comentarios), seguido de investigacion y nuevos

tratamientos (3 comentarios), asi como informacion sobre salud mental (3 comentarios).

- ENCUESTA DE SATISFACCION

Todas las preguntas englobadas en este apartado fueron contestadas en 68 (100%) de
los cuestionarios recogidos, menos la cuestion * Demora entre una cita y otra”, que fue

contestada en 67 (98,5%) de los cuestionarios recogidos.

La demora entre citas y el tiempo en la sala de espera fueron claramente los elementos
de la encuesta que alcanzaron una menor proporcion de pacientes satisfechos; la
satisfaccion con el tiempo transcurrido entre una cita y otra result6 del 64,1% (figura 9).
La proporcioén de pacientes satisfechos con el tiempo que han tenido que esperar desde
la hora de la cita hasta que se les ha atendido en consulta fue de un 75% (figura 10).
Esta fue la Unica cuestion en la que se encontraron diferencias entre ambos géneros,
un 87,5% de varones satisfechos frente a un 65,8% de mujeres satisfechas. Un 97,1%
de los pacientes se encontraban satisfechos con el trato y amabilidad recibido en la
consulta.La proporcién de pacientes satisfechos con las instalaciones fue de un 98,5%
(figura 12), idéntica a la de pacientes satisfechos con la atencion recibida en consulta
(figura 13). El porcentaje de pacientes que considerd que el servicio prestado en la

consulta de Ell ha sido como esperaba fue de un 95,6% (figura 14).
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La figura 15 representa los aspectos mas valorados e importantes por los pacientes en
consulta. Recalcar que 53 (77,9%) destacaron la informacién ofrecida al paciente como
el factor mas importante seguido de la competencia y el conocimiento de los
profesionales (75,5%),y trato y amabilidad (42,6%)

En cuanto a la pregunta de campo abierto sobre los aspectos positivos del servicio
prestado en la consulta de EIll, fue contestada por un total de 41 (70%) de los
participantes. Entre los aspectos positivos del servicio destacan primeramente la
amabilidad y el trato (23 comentarios), seguido de la informacién recibida (6
comentarios), contenido y conocimientos (4 comentarios), y seguimiento de la

enfermedad (2 comentarios).

Finalmente, un total de 32 de los participantes incluyeron alguna sugerencia en aspectos
a mejorar, si bien 8 de ellos contestaron que no tenian ninguna queja. Entre los puntos
a mejorar destacar la necesidad de recibir mas informacion (7 comentarios), sobre todo
respecto a nutricion. Mejora en el tiempo de espera (6 comentarios), respecto a forma
de contactar con el servicio se hicieron 3 comentarios, y necesidad de mas personal y

recursos para las instalaciones del servicio (3 comentarios).

8.- Representatividad de la muestra de la encuesta de satisfaccion
En cuanto a la representatividad de la muestra (n=68) que hizo la encuesta de
satisfaccion, no hay diferencias en el género entre los que la hicieron y los que acudieron

a consulta (p=0.61), tampoco en cuanto a la edad (p=0,57).
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7. DISCUSION

En este estudio desarrollamos herramientas para la evaluacién de la calidad percibida
y de indicadores de calidad en la consulta de Ell del HURH. Al mismo tiempo, valoramos
la situacion actual de la recogida de la informacién minima necesaria para una correcta
monitorizacion de la enfermedad mediante indicadores de calidad evaluando las
caracteristicas clinicas, seroldgicas, terapéuticas y sintomatolédgicas. Por otra parte, se

analizo la atencién percibida por los pacientes mediante una encuesta de satisfaccion.

Primeramente, destacar la elevada y correcta recogida de la informacion en cuanto a
las caracteristicas clinicas de los pacientes, sobre todo respecto a la extension de CU,
asi como la localizacion y comportamiento de la enfermedad de Crohn, constando esta
informacion en la historia clinica en un porcentaje de 98%,98% y 93% respectivamente.
Por otra parte, el ofrecimiento para participar en registro ENEIDA solo habia sido
ofrecido a un total del 58,1% de los pacientes que acudieron a consulta de Ell. Se trata
de un punto de mejoria, ya que el objetivo del registro ENEIDA es fomentar estudios
clinicos y genéticos, ofreciendo una herramienta de trabajo comun para miembros de
GETECCU mediante la entrega y firma del ClI por parte de los pacientes (23). Es verdad
que en este caso puede deberse a la incorrecta recogida de esta informacién en la
historia clinica, pero dado que ésta es el documento base sobre el que se trabaja en el
trato con el paciente, el problema es similar, tanto si no estd ofrecido como si

sencillamente no consta el ofrecimiento.

Cabe destacar un escaso resultado en las distintas pruebas seroldgicas realizadas,
aungue esto puede deberse a que no figuran explicitamente los resultados en la historia
clinica ya que la reciente modificacion en el acceso al sistema de consultas analiticas
previas a 2020 dificulta el acceso a estos datos. Sin embargo, se trata de un punto a
mejorar, por lo que serd importante integrar y unificar toda la informacion disponible en
un anico registro digital para garantizar una completa recopilacion de los datos
seroldgicos. Recalcar también, una diferencia en la recogida de scores validados para
las pruebas de imagen con unos resultados endoscépicos del 75.8% y ecograficos del
50,6%. Esto podria deberse a que las pruebas ecogréficas se realizan por personal

sanitario externo a la unidad integrada de enfermedad inflamatoria intestinal.
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Se obtuvieron excelentes resultados en cuanto a la recogida del tratamiento en las
visitas realizadas en consulta, de un 99,6%. Obteniéndose también unos resultados
similares en la monitorizacion de los pacientes en tratamiento con anti-TNF y la recogida
de la monitorizacion de pacientes en tratamiento con tiopurinas, constando esta

informacién en la historia clinica en un 100% y 93%, respectivamente.

Respecto a la encuesta de satisfaccion realizada, destacar primeramente que no se
alcanz6 el tamafio muestral predefinido. Esto podria ser explicado por la entrega
irregular de folletos, asi como poblacion que no esté familiarizada con el uso de codigos
QR o0 no tengan acceso a dispositivo para escanearlo. Podria haber limitado la
participacién de esta poblacién en la encuesta, sesgando los resultados hacia aquellos
que si tenian acceso y conocimiento sobre el uso de cddigos QR. Por otra parte, un alto
porcentaje de los resultados obtenidos en la encuesta de satisfaccion fueron positivos.
Como aspectos a mejorar, destacar que solo un 39,7% de los pacientes conoce el
método correcto de contacto con la unidad. Una posible solucion seria incluir
informacion con los datos de contacto de la unidad Ell al final del informe que se entrega
a los pacientes en consulta. Los aspectos con menor porcentaje de satisfaccion de los
pacientes fueron la demora entre una cita y otra, asi como el tiempo en la sala de espera.
En este sentido, es importante dedicar el tiempo adecuado y necesario a cada paciente.
Los resultados obtenidos en la encuesta de satisfaccion realizada en la misma unidad
de enfermedad inflamatoria intestinal entre el 15 de marzo de 2022 y el 15 de abril de

2022 presentaron resultados bastante similares.

En cuanto a la valoracion de limitaciones, en primer lugar, hay que destacar que se
trata de un estudio transversal, por lo que se evaluo6 la calidad de atencion recibida en
un momento determinado, no pudiéndose comparar los resultados a lo largo del tiempo.
En segundo lugar, dado que se trata de un estudio transversal no se permitio valorar la
influencia de ciertas estrategias concretas. En tercer lugar, dado el tipo de estudio
tampoco se permitié establecer de manera adecuada relaciones causales. En cuarto
lugar, destacar la escasa participacion en la encuesta de satisfaccion. Respecto a las
fortalezas destacar en primer lugar que se evaluaron a mas de 400 pacientes por lo que
los resultados son significativos del total de pacientes atendidos en la unidad integrada
de enfermedad inflamatoria intestinal. En segundo lugar, se valoraron en este estudio
los resultados informados por los pacientes (PREMS) que a pesar de la importancia que
tienen en la proporcion de atencién de calidad a paciente, no son evaluados de forma

continua en pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal (21).
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En definitiva, este estudio permitio realizar una valoracion de la calidad de atencion
recibida a pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal en una unidad de atencion

integral.

8. CONCLUSIONES

El grado de participacién en la encuesta fue escaso, aunque no hubo un sesgo de
seleccién en funcién de edad ni de sexo. Esto sugiere que el método de muestreo

deberia modificarse en futuras iteraciones de la encuesta.

A pesar de un elevado grado de satisfaccion de los pacientes en la encuesta realizada,
existe margen de mejora en cuanto al tiempo transcurrido desde la Ultima visita en la

consulta de Ell y el tiempo de espera a ser atendido.

Dentro de los indicadores de calidad, hay margen de mejora en varios puntos, algunos
inherentes al manejo en consultas como el cribado de infecciones, o la recogida de
antecedentes personales, otros externos, como la estandarizacion de informes de

pruebas diagnésticas.

Las herramientas desarrolladas permitiran realizar evaluaciones continuas y futuros
estudios que podran determinar la influencia que puedan producir medidas concretas

en los indicadores de calidad.
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10. ANEXOS

ANEXO I. TABLAS Y FIGURAS

Tabla 1. Caracteristicas clinicas Ell

Peso (kg), med (RIC)

Altura (cm),med (RIC)

Sexo masculino, n (%)
Sexo femenino, n (%)

Edad (afios), med (RIC)

Tabaquismo, n (%)
Ex-fumador
Fumador

No consta

No fumador

Tipo Ell, n (%)
Colitis Ulcerosa
E. Crohn

Ell indeterminada

Localizacién E. Crohn, n (%)
L1

L2

L3

L4

No consta

Comportamiento E. Crohn, n (%)
B1

B2

B3

No consta

Extensién C. Ulcerosa, n (%)
El

E2

E3

No consta

Enfermedad Perianal, n (%)
No
Si

72,5 (63-85)

167 (161-173)

241 (51%)
231 (48.9%)

52,4 (40.4-63.6)

76 (16.1%)
44 (9.3%)
256 (54.2%)
96 (20.3%)

199 (42.2%)
266 (56.4%)
7 (1.5%)

142 (53.4%)
13 (4.9%)
80 (30.1%)
26 (9.8%)

5 (1.9%)

98 (64.4%)
16 (10.2%)
25 (15.9%)
18 (11.5%)

168 (63.2%)
31 (11.6%)
48 (18%)

4 (2%)

242 (91%)
24 (9%)
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med; mediana, RIC: Rango Intercuartilico, Ell: Enfermedad Inflamatoria

Tabla 2. Pruebas seroldgicas en pacientes Ell

Frecuencia (porcentaje)

Infeccion por VHB No estudiado. 181 (74.2%)
No, sin vacunar. 18 (7.4%)
No, vacunado. 43 (17.6%)
No, infeccién pasada. 2 (0.8%)
Infeccién por VIH No estudiado 24 (13.6%)
Si estudiado 153 (86.4%)
Infeccién tratada 4 (0.8%)
Negativo 204 (43.2%)
Cribado TBC No estudiado 198 (41.9%)
TBC latente, no quimioprofilaxis 23 (4.9%)
TBC latente, si quimioprofilaxis 43 (9.1%)

VHB: Virus Hepatitis B, VIH: Virus Inmunodeficiencia Humana, TBC: Tuberculosis
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Tabla 3. Manifestaciones extraarticulares.

Localizacion

MEI OCULAR

MEI ARTICULAR

MEI OCULAR

MEI HEPATOBILIAR

OTRAS MEI

DLoc

No
Si
No Consta

No
Si
No Consta

No
Si
No Consta

No
Si
No Consta

No
Si
No Consta

Frecuencia Porcentaje

201 42.6%
13 2.7%
258 54.7%
186 39,4%
45 9,5%
241 51,1%
210 44 5%
4 0.9%
258 54,7%
207 43.9%
1 0.2%
264 55.9%
209 44.3%
1 0.2%
179 55.5%
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Figura 1. Proporcidn de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-10)

PREMS

50

10

Pregunta.Tengo la posibilidad de contactar con la Unidad de Enfermedad
Inflamatoria Intestinal cuando tengo sintomas de un brote o una complicacion.

Figura 2. Proporcion de pacientes por cada cateqgoria de puntuacion (0-10)

PREMS

40

10

5 & 7 8 ] 10

Pregunta. En la consulta de Ell me han dado suficiente informacidén sobre mi
enfermedad.



Figura 3.Proporcién de pacientes por cada categoria de puntuacién (0-10)

PREMS

10

10

Pregunta.Los profesionales de la consulta de Ell participan en todas las fases de
la atencién médica que recibo por mi enfermedad (otras consultas, ingresos
hospitalarios, endoscopias...)

Figura 4.Proporcién de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-10)

PREMS
50

40

30

20

10

8 g 10

Pregunta. Los profesionales de la consulta de Ell estan capacitados para tratar
mi enfermedad.
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Figura 5.Proporcién de pacientes por cada categoria de puntuacién (0-10)

PREMS

&0

40

20

10

Pregunta. Mi médico de Ell me presta atencién durante las visitas a la consulta.

Figura 6. Proporcion de pacientes por cada cateqgoria de puntuacion (0-10)

PREMS

50

40

30

20

10

] -] T : 9 10

Pregunta.Mi opinion y mi situacion personal y laboral son tenidas en cuenta en
latoma de decisiones sobre el tratamiento de mi enfermedad.
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Figura 7. Proporcién de pacientes por cada cateqgoria.

Pregunta especifica

A través de mi
meédico de familia o
enfermera del
Liamando al
hospital, a través de
las operadoras
Llamando al namero
de teléfono de la
consulta

Dejando un mensaje
en un buzon de voz

No sé como
contactar

Otr

Pregunta. Qué método utilizaria para ponerse en contacto con la Unidad de Ell
en caso de presentar sintomas, dudas o problemas con las citas

Figura 8. Proporcién de pacientes por cada categoria.

PREGUNTA ESPECIFICA

B Sirecibir informacion [l No recibir informacion

Dieta y Ell

Beneficios y riesgos
de corticoides

Opciones
quirurgicas en El

Beneficios y riesgos
de los tratamientos

Embarazo y
fertilidad en Ell

Vacunas y viajes en
Ell

0 20 40 60

Pregunta.Acerca de cual de los siguientes temas le interesaria recibir méas
informacién (se pueden elegir varias)
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Figura 9.Proporcién de pacientes por cada categoria de puntuacién (0-10)

Peguntas de Satisfaccion

25

20

15

10

5 B 7 ) g 10

Pregunta.Valore el tiempo transcurrido desde la ultima visita en la consulta de
Ell hasta esta consulta.

Figura 10.Proporcién de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-

10)

Pregunta de Satisfaccion.

25
20
15

10

Pregunta.Valore el tiempo que ha tenido que esperar desde la hora de la cita
hasta que se le ha atendido.
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Figura 11.Proporcion de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-

10)

Pregunta de Satisfaccion

ao

40

20

0

Pregunta. Valore el trato recibido y amabilidad con que ha sido atendido en la
consulta de Ell.

Figura 12.Proporcidon de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-

10)

Pregunta de Satisfaccion

40

10
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Pregunta.Valore las instalaciones: limpieza, conservacién, comodidad, etc

Figura 13.Proporcion de pacientes por cada categoria de puntuacion (0-

10)

Preguntas de Satisfaccion

50
40
30
20

10

£ 8 g 1a

Pregunta.Valoracién global de la atencidn recibida en la consulta de Ell

Figura 14.Proporcion de pacientes por cada categoria de puntuacion (0O-

10)

Pregunta de Satisfaccion

40

30

20

10

5 T 3] g 0

Pregunta.¢ El servicio prestado en la consulta de Ell ha sido como esperaba?
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Figura 15. Proporcion de pacientes por cada categoria

Pregunta de Satisfaccion

60

40

20

0
Informacion  Conocimiento Tiempo Demora en Trato y Instalaciones:
que se le da de los trascurrido consulta amabilidad limpieza y
en consuita profesionales hasta ia cita confort
que le
atienden

Pregunta. De los aspectos anteriormente valorados marque los DOS mas
importantes para usted.
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ANEXO 1I: INDICADORES PROPUESTOS POR GETECCU 2016

10.
11.
12.
13.
14.

15.

16.
17.

18.

19.

l.Indicadores de estructura

La UAI debe disponer de una consulta ambulatoria de enfermeria especializada
dedicada a la ElI.

La UAI debe disponer de instalaciones para la asistencia ambulatoria en las
que puedan administrarse farmacos por via intravenosa.

La UAI debe estar integrada en un hospital con Servicio de Urgencias.

La UAI debe estar integrada en un Servicio de Aparato Digestivo que disponga
de instalaciones de hospitalizacion.

La UAI debe estar integrada en un hospital con Unidad de Endoscopia.

Debe haber consultas externas ambulatorias especializadas para los pacientes
con Ell.

La UAI debe disponer de un servicio de consulta telefénica para los pacientes.
La UAI debe disponer de al menos un/a enfermero/a especializado/a en Ell

La UAI debe incluir un cirujano o un equipo quirdrgico con experiencia en el
tratamiento quirargico de los pacientes con EII.

La UAI debe incluir un radiologo de referencia con experiencia en Ell.

La UAI debe tener acceso a la tomografia computarizada (TC).

La UAI debe tener acceso a la resonancia magnética (RM).

La UAI debe tener acceso a la ecografia abdominal.

La UAI debe tener acceso a la dilatacién endoscopica terapéutica de estenosis
intestinal.

La UAI debe mantener sus propios protocolos actualizados o seguir guias
internacionales sobre el manejo de la Ell.

La UAI debe disponer de protocolos para el uso de farmacos.

La UAI debe disponer de un protocolo especifico para los pacientes con Ell
ingresados en el Servicio de Urgencias; el personal del Servicio de Urgencias
debe tener pleno acceso a dicho protocolo.

La UAI debe tener una metodologia para determinar la satisfaccién del

paciente.

2.Indicadores de proceso

La UAI debe disponer de un registro de todos los pacientes con ElI.
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20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

La UAI debe disponer de un registro de los pacientes con EIl que reciben
farmacos biolégicos.

La UAI debe brindar la posibilidad de una consulta ambulatoria urgente ante la
presuncién de que se ha producido un brote o una complicacion. Debe
disponer de una asistencia a demanda al menos de lunes a viernes.

La UAI debe contar con un circuito de visitas preferentes para los pacientes
que son remitidos por su médico general, el servicio de urgencias u otros
profesionales de la salud por un diagndstico reciente o un brote grave de ElI.

A cada paciente con Ell se le debe asignar un especialista en Ell identificable
encargado de su asistencia clinica.

La UAI debe disponer de un programa de vigilancia clinica y de laboratorio para
los pacientes que reciben tratamiento inmunosupresor.

La UAI debe disponer de un programa de vigilancia clinica y de laboratorio para
los pacientes que reciben tratamiento con farmacos bioldgicos.

El paciente debe recibir una tarjeta con los datos de contacto de la UAI, que
incluira el nimero de teléfono y el horario de atencién.

La UAI debe disponer de un programa de vigilancia de cancer colorrectal en
los pacientes con Ell, en consonancia con lo indicado por las guias
internacionales.

Las decisiones de asistencia complejas, incluida la indicacién de cirugia, deben
tomarse en comités de Ell, con la participacion de gastroenterélogos,
radidlogos y cirujanos.

La cirugia electiva debe ser realizada exclusivamente por cirujanos de la UAI.
Antes de una intervencioén quirdrgica que pueda comportar una ostomia
temporal o permanente, el paciente con Ell debe haber mantenido una
entrevista con un enfermero/a especializado/a en ostomias.

El gastroenterélogo de la UAI debe participar activamente en el manejo del
paciente con Ell hospitalizado.

Los gastroenterdlogos de la UAI deben participar, al menos una vez al afio, en
una actividad de formacién sobre ElI.

La UAI debe llevar a cabo o participar en proyectos de investigacion sobre la
Ell.

Cuando a un paciente se le diagnostica una Ell, debe realizarse un
estudio completo de la extension de la enfermedad, que incluird una
colonoscopiay una evaluacién de la afectaciéon del intestino delgado, si

existe sospecha de enfermedad de Crohn.
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35.

36.

37.

38.

39.

40.

41.

42.

43.

44.

45.

46.

47.

48.

Antes de iniciar un tratamiento con un farmaco bioldgico, en los
pacientes con Ell deben hacerse pruebas de deteccion de la tuberculosis
de acuerdo alas recomendaciones vigentes.

En los pacientes con Ell deben realizarse pruebas de deteccién de la
hepatitis B en la primera visita del paciente a la UAL.

Todos los pacientes con Ell deben ser vacunados contra la hepatitis B.
En los pacientes con CU y un brote grave cértico-refractario, deben
obtenerse biopsias rectales para descartar una infecciéon por
citomegalovirus

Antes de iniciar un tratamiento con un farmaco bioldgico, los pacientes
con Ell con algun signo de tuberculosis latente (en la radiografia de torax
0 en las pruebas de tuberculina o inmunolégicas) deben recibir un
tratamiento antituberculoso adecuado.

Todos los pacientes con Ell positivos para HBsAg deben recibir farmacos
antivirales mientras son tratados con un farmaco anti-TNF.

En todos los pacientes con Ell que han recibido dos o mas tandas de
corticoides durante el afio anterior, debe haberse contemplado un
tratamiento con un farmaco inmunosupresor.

En los pacientes con brote grave de CU que no responden alos
corticoides intravenosos, debe iniciarse un tratamiento con ciclosporina
o0 con un farmaco anti-TNF en un plazo de 7 dias.

Debe indicarse un tratamiento antitrombaético en todos los pacientes con
Ell mientras estan hospitalizados.

Las pacientes con Ell en tratamiento con tiopurinas deben mantener este
tratamiento durante el embarazo. El rechazo del tratamiento debe ser
documentado.

Debe documentarse en la historia clinica que el paciente harecibido la
informacién adecuada respecto a los beneficios y riesgos antes de iniciar
un tratamiento inmunosupresor.

Debe documentarse en la historia clinica que el paciente harecibido la
informacién adecuada respecto a beneficios y riesgos antes de iniciar un
tratamiento bioldgico.

Los pacientes tratados con farmacos inmunosupresores deben ser objeto
de un seguimiento con hemogramas periédicos.

Los pacientes tratados con farmacos anti-TNF deben ser objeto de

seguimiento con hemogramas periodicos.
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49.

50.

51.

52.
53.

Los reservorios ileoanales solamente deben realizarlos cirujanos que lleven a
cabo un minimo de 10 operaciones de este tipo al afio.

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

3.Indicadores de resultados

En los pacientes con Ell a los que se practican intervenciones quirdargicas
electivas, las tasas de morbilidad grave que requieren ingreso en UCI deben
ser menores del 5%.

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

Los porcentajes de ileostomia temporal tras una reseccion ileocecal electiva

deben ser inferiores al 20%.
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ANEXO 1ll. ENCUESTA DE SATISFACCION A PACIENTES 2022

Codigo: 02-ASVAO-FO-04-01

ENCUESTA DE SATISFACCION A

i L PACIENTES Edicién: 02 ab s
ook o lns SERVICIO DE DIGESTIVO Flocs Qanme

Pag.: 1de

QUEREMOS CONOCER SU OPINION PARA PODER MEJORAR

Por ello nos dirigimos a Usted con el propdsito de solicitar su colaboracién. Le rogamos nos puntuie
de 0 a 10 los siguientes aspectos de la atencién recibida. Esta encuesta es totalmente ANONIMA.

MUY INSATISFECHO MUY SATISFECHO
g 1 “° )
Marque con una “X" la casilla correspondiente: @ 7
Cémo valora... 0|1|2(|3|4(5|6|7|8)|9|10

1. El tiempo transcurrido desde que necesito la
asistencia hasta que le dieron cita.

2. La competencia y conocimientos de los profesionales
que le atendieron

3. El trato recibido y amabilidad con que le han atendido

4. La informacién recibida

5. Las instalaciones: limpieza, conservacion, comodidad,
etc.

6. Valoracién global de |a atencién recibida

7. {La atencion recibida ha sido como usted esperaba?

De los siguientes aspectos marque el mas importante para usted:

1. Prontitud en la cita a la consulta D 4. Informacién adecuada [:]
2. Conocimientos del profesional |:] 5. Limpieza instalaciones [:]
3, Buen trato y amabilidad D
Por favor indiquenos:
(5 VY, P— SEXO Hombre | | Mujer [ |

Por favor, indique algtin aspecto positivo de la asistencia prestada en nuestro Servicio

En su opinién, {qué aspecto podria o deberia ser mejorado?

POR FAVOR, UNA VEZ CUMPLIMENTADA LA ENCUESTA DEPOSITELA EN LA URNA
SITUADA EN LA ZONA DE ENTRADA DEL CENTRO DE SALUD

IGRACIAS POR SU COLABORACION! DIG 2022



RESULTADOS ENCUESTA SATISFACCION UNIDAD ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL 2022

Entre el 15 de marzo de 2022 y el 15 de abril de 2022 se realizaron 274 consultas
médicas en la unidad, de las cuales 231 fueron presenciales. Las 43 consultas
restantes fueron telefénicas o consultas no presenciales para ver resultados
pendientes o generar informes. Unicamente se ofreci6 participar en la encuesta de
satisfaccion a los pacientes que acudieron a consultas presenciales

Se recogieron un total de 126 encuestas. Una de ellas fue excluida del analisis por
constar expresamente en los comentarios recogidos en el campo libre que la
valoracién que se hacia era de una consulta diferente de la consulta monografica de
Ell.

De esta forma, se incluyeron en el andlisis definitivo un total de 125 cuestionarios,
suponiendo una participacién del 54,1% de las consultas presenciales. Se logré
alcanzar el 97,7% del tamafio muestral predefinido.

1. Caracteristicas de la poblacion

Entre los 125 participantes se incluyeron 64 (51.2%) varones y 61 (48.8%) mujeres. La
mediana de edad fue de 55 (RIC: 42,5-63,5) afios. No hubo diferencias en la edad en
funcion del sexo.

2. Tiempo transcurrido

En 124 (99.2%) de los cuestionarios recogidos se contesto a esta pregunta. La
proporcion de pacientes satisfechos (definido como una puntuacion 28) fue del 73.4%
(66,4-79,4%). No hubo diferencias entre ambos sexos.

3. Competenciay conocimientos

Esta pregunta se contest6 en 124 (99.2%) de los cuestionarios recogidos. La
proporcion de pacientes satisfechos del 93,5% (88,9-96,3%).

4. Amabilidad y trato

Esta pregunta se contest6 en 124 (99.2%) de los cuestionarios recogidos. La
proporcion de pacientes satisfechos fue del 96,8% (93-98,5%). Hay que destacar que
ningun paciente ofrecié una puntuacion inferior al 5. No hubo diferencias entre ambos
Sexos.

5. Informacién recibida

En 123 (98.4%) de los cuestionarios recogidos se contestd a esta pregunta. La
proporcion de pacientes satisfechos (definido como una puntuacion =8) fue del 90,2%
(84,9-93,8%). No hubo diferencias entre ambos sexos.

6. Instalaciones

Esta pregunta se contestd en 124 (99.2%) de los cuestionarios recogidos. La
proporcion de pacientes satisfechos del 87,9% (82,3-91,9%). No hubo diferencias
entre ambos sexos.

7. Valoracion global
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En 124 (99.2%) de los cuestionarios recogidos se contestd a esta pregunta. La
proporcion de pacientes satisfechos (definido como una puntuacion =8) fue del 90,2%
(84,9-93,8%). No hubo diferencias entre ambos sexos.

8. Adecuacion a las expectativas

La ultima pregunta valorable en escala de 0-10 fue contestada por 123 (98,4%) de los
participantes en la encuesta de satisfaccién. La figura 7 representa la proporcion de
respuestas por cada puntuacién. La proporcion de pacientes satisfechos (definido
como una puntuacion 28) fue del 88,6% (83,1-92,5%). No hubo diferencias entre
ambos sexos.

9. Aspecto mas importante

Al evaluar este item, identificamos un fallo en la redaccion de la pregunta, ya que 47
(38,2%) de los 123 respondedores eligieron varios aspectos de la encuesta como los
mas importantes, pero sin especificar un orden de prioridad, ya que el cuestionario no
ofrecia esa posibilidad. De esta forma, no pudimos evaluar la informacién ofrecida por
estos participantes. Entre los que 76 que identificaron un Unico item, hay que destacan
que 52 (68,4%) destacaron la competencia y el conocimiento como el factor mas
importante seguido de la amabilidad en el trato (10,5%), la informacion ofrecida al
paciente (10,5%) y la demora (9,2%).

10.Aspectos a mejorar

Un total de 53 (42,4%) de los participantes incluyeron alguna sugerencia en este
campo, si bien 11 de ellos hacian constar que en realidad no tenian ninguna queja.
Entre los puntos a mejorar destacan:

- El acceso telefonico (6 comentarios) principalmente para cambiar
citas,también se refieren problemas en el buzén de voz para contactar con la
unidad.

- Lademora en la sala de espera (6 comentarios).

- Las instalaciones (5 comentarios), reclamando una mayor limpieza, camillas
mas coémodas y disponibilidad de habituacion individual durante los ingresos
hospitalarios.

- La informacion ofrecida a los pacientes (5 comentarios), principalmente en
cuanto a farmacos, dieta y vacunas.

- Los avances cientificos (5 comentarios), incluyendo identificar la causa de la
Ell, nuevos farmacos y comentarios mas generales

- Otros (1-2 comentarios): la comunicacion con otras unidades, reclamando una
mayor agilidad e intercomunicacion, reclamacién de mas exploraciones
endoscopicas, visitas desde la unidad durante los ingresos hospitalarios, mayor
agilidad en el diagnostico de los brotes/complicaciones y del diagnéstico inicial...
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ANEXO IV

ENCUESTA DE SATISFACCION EN LAS CONSULTAS EXTERNAS DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO RIO HORTEGA

QUEREMOS CONOCER SU OPINION PARA PODER MEJORAR

Acaba de acudir usted a una consulta en nuestro Hospital y nos gustaria que
valorard determinados aspectos para detectar areas de mejora y cubrir sus
necesidades y expectativas. Le agradecemos que nos dedique unos minutos
para responder a nuestro cuestionario.

* Obligatorio
1. ¢De qué consulta acaba de salir? *

ALERGOLOGIA/ ANESTESIA/ CARDIOLOGIA/ CIRUGIA GENERAL/ CIRUGIA
MAXILOFACIAL/ CIRUGIA PLASTICA/ DERMATOLOGIA/ DIALISIS/ DIGESTIVO
ENDOCRINOLOGIA/ GINECOLOGIA/ HEMATOLOGIA/ MEDICINA INTERNA/
MEDICINA PREVENTIVA/ NEFROLOGIA/ NEUMOLOGIA/ NEUROCIRUGIA /
NEUROVASCULAR/ NEUROFISIOLOGIA/ NEUROLOGIA/ OBSTETRICIA/
OFTALMOLOGIA/  ONCOLOGIA/  OTORRINOLARINGOLOGIA/  PEDIATRIA/
PSIQUIATRIA/ REHABILITACIONCARDIACA/REHABILITACION/ REUMATOLOGIA/
TRAUMATOLOGIA/ UNIDAD DEL DOLOR/ UROLOGIA/ OTRA

2. Laconsulta ala que ha acudido era: *
Médica/ Enfermeria

3. Valore el tiempo que hatranscurrido desde que necesito la asistencia hasta que
le dieron cita.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Demasiado Muy poco

4 Valore la competencia y los conocimientos del profesional que le
ha atendido.

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada competentes Muy competentes

5.Valore el trato recibido y la amabilidad con que le han atendido

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy malo Muy bueno

6. Valore la puntualidad en la consulta

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
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Nada puntual Muy puntual

7. Valore la informacién que harecibido

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy insuficiente Muy adecuada

8. Valore el tiempo que le han dedicado

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy poco Muy adecuado

9.Valore el respeto a su intimidad (cerraron la puerta, le dieron una sabana para
taparse, utilizaron biombo...)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Ninguno Muy adecuada

10. Valore la limpieza de las instalaciones (consulta y sala de espera)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy deficiente Muy adecuada

11. Valoracién global de la consulta en la que le acaban de atender

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Nada satisfecho Muy satisfecho

12.Valore la atencion recibida en esta consulta respecto a lo que usted esperaba

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Mucho peor de lo que esperaba Mucho mejor de lo que esperaba

13.¢En qué grado recomendaria esta consulta a un familiar o un amigo?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada recomendable Muy recomendable

14.De los aspectos anteriormente valorados marque los DOS méas importantes
para usted:

Rapidez en la cita/ Conocimientos del profesional/ Buen trato y amabilidad/

Puntualidad en la consulta/ Informaciéon adecuada/ Duracion de la consulta/ Respeto a
su intimidad/ Limpieza de las instalaciones
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15.¢Hay algun aspecto importante para usted en la atencidn recibida en esta
consulta por el que no le hemos preguntado? Por favor diganos cual

16. Edad :
17. Sexo: Hombre/Mujer

18. En su opinidn ¢qué aspecto de la atencién en esta consulta podria o deberia
ser mejorado?

ENCUESTA DE SATISFACCION DEL SERVICIO DE URGENCIAS DEL HOSPITAL
UNIVERSITARIO RIO HORTEGA

iQUEREMOS CONOCER SU OPINION PARA PODER MEJORAR!

Usted acaba de ser atendido en el Servicio de Urgencias del Hospital
Universitario Rio Hortega y nos gustaria que valorara determinados aspectos
para detectar areas de mejora y poder atender sus necesidades y expectativas.
Le agradecemos que nos dedigue unos minutos para responder a nuestro
cuestionario.

1. Valore la atencion del personal que le tomo los datos en admisién

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy mala Muy buena

2. Valore el tiempo que tuvo que esperar para ser atendido por el médico

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Demasiado Muy bueno

3.Valore el trato recibido y la amabilidad de los médicos que le han atendido
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy malo Muy bueno

4. Valore el trato recibido y la amabilidad del personal de enfermeria que le ha
atendido

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy malo Muy bueno

5. Valore la informacién que le dieron los médicos (sobre lo que le pasaba, las
pruebas que le iban a realizar y el tratamiento al alta)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Muy insuficiente Muy adecuada

6. Valore la informacién que le dio el personal de enfermeria

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy insuficiente Muy adecuada

7.Valore el respeto a su intimidad durante la atencion

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Ningun respeto Mucho respeto

8. Valore la limpieza de las instalaciones

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Muy deficiente Muy adecuada

9. Valore la comodidad/confort de las instalaciones

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada satisfecho Muy satisfecho

10. Valoracién global de la atencion recibida en el Servicio de Urgencias

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada satisfecho Muy satisfecho
11.Valore la atencion recibida respecto a lo que usted esperaba

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Mucho pero Mucho mejor
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12.;En qué grado recomendaria el Servicio de Urgencias de este hospital a un
familiar o un amigo?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Nada recomendable Muy recomendable

13.De los aspectos anteriormente valorados marque los DOS mas importantes
para usted:

Atencion en admision/ Tiempo de espera/ Trato y amabilidad de los médicos/ Trato y
amabilidad del personal de enfermeria/ Informacion de los médicos/ Informacién del
personal de enfermeria/ Respeto a su intimidad/ Limpieza de las instalaciones/
Comaodidad y confort de las instalaciones

14.;Hay algun aspecto importante para usted en la atencién recibida en unas
Urgencias por el que no le hemos preguntado? Por favor diganos cuél

15. Edad : ___
16. Sexo: Hombre/Mujer

17.En su opinidon ¢qué aspecto de la atencion en el Servicio de Urgencias podria
o deberia ser mejorado?

ANEXO V

PREGUNTA ENCUESTA DE SATISFACCION PROPUESTAS DESDE LA UNIDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

VALORACION PROPIA (0-10 Muy insatisfecho-Muy satisfecho)

- Eltiempo transcurrido desde la ultima visita en la consulta de enfermedad
inflamatoria intestinal hasta esta consulta

- Lademoradesde la hora de la cita hasta que ha sido atendido
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- El trato recibido y la amabilidad con la que ha sido atendido

- Las instalaciones (limpieza, conservacion, comodidad)

ESPECIFICAS PARA ESTA ENCUESTA

- Conoce el método para ponerse en contacto con la unidad en caso de

presentar sintomas, dudas o problemas con las citas... (a elegir una)

A través de mi médico de cabecera/enfermera del ambulatorio/ Llamando al hospital, a
través de las operadoras/ Dispongo de numero de teléfono de la consulta, llamo y me
contestan/ Dispongo de un numero de teléfono especifico, tengo que dejar un mensaje

en un buzoén de voz/ No lo sé

- Acercade cual de los siguientes temas le interesaria recibir mas

informacién (se pueden elegir varias)

Embarazo y fertilidad en enfermedad inflamatoria intestinal/ Dieta y enfermedad
inflamatoria intestinal/ Vacunas y viajes en enfermedad inflamatoria intestinal/
Beneficios y riesgos de los tratamientos inmunosupresores/ Beneficios y riesgos de los

corticoides/Opciones quirdrgicas en enfermedad inflamatoria intestinal.

ANEXO VI: PROGRAMACION ANALISIS DE DATOS

/l/[Facultativo (como saber una fecha concreta: di date("20221031","YMD") )

generate FacultativoDia=.

replace FacultativoDia=1 if Fechaenqueacudialaconsult==22949
replace FacultativoDia=1 if Fechaenqueacudialaconsult==22956
replace FacultativoDia=1 if Fechaenqueacudialaconsult==22963
replace FacultativoDia=1 if Fechaenqueacudialaconsult==22970
replace FacultativoDia=1 if Fechaenqueacudialaconsult==22977
replace FacultativoDia=2 if Fechaenqueacudialaconsult==22951
replace FacultativoDia=2 if Fechaenqueacudialaconsult==22958
replace FacultativoDia=2 if Fechaenqueacudialaconsult==22965
replace FacultativoDia=2 if Fechaenqueacudialaconsult==22972
replace FacultativoDia=2 if Fechaenqueacudialaconsult==22979
replace FacultativoDia=3 if Fechaenqueacudialaconsult==22952
replace FacultativoDia=3 if Fechaenqueacudialaconsult==22959

replace FacultativoDia=3 if Fechaenqueacudialaconsult==22966
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replace FacultativoDia=3 if Fechaenqueacudialaconsult==22973

replace FacultativoDia=3 if Fechaenqueacudialaconsult==22980

label define dFacultativoDia 1"Lunes" 2"Miércoles" 3"Jueves"
label values FacultativoDia dFacultativoDia

label define dSatisfaccion 0"Insatisfecho" 1"Satisfecho”

/l/Edad
destring Edad, generate(edad) force
swilk edad if edad>15 & edad<.

summarize edad if edad>15 & edad<., detail

/l/Sexo
tabulate Sexo

tabulate Sexo, missing

/l/IEnfermedad de base
tabulate Enfermedadporlaqueacudeala

tabulate Enfermedadporlaqueacudeala, missing

/IIPREMS

/Il1.- Tengo la posibilidad de contactar con la Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal cuando tengo sintomas de
un brote o una complicacion

tabulate Tengolaposibilidaddecontacta
tabulate Tengolaposibilidaddecontacta Sexo, column

tabulate Tengolaposibilidaddecontacta Enfermedadporlagueacudeala, column

/l/Variable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Tengolaposibilidaddecontacta 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Tengolaposibilidaddecontacta dSatisfaccion
tabulate bi_Tengolaposibilidaddecontacta

tabulate bi_Tengolaposibilidaddecontacta Sexo, column

tabulate bi_Tengolaposibilidaddecontacta Enfermedadporlaqueacudeala, column

/I12.- En la consulta de Ell me han dado suficiente informacién sobre mi enfermedad
tabulate EnlaconsultadeEllmehandad
tabulate EnlaconsultadeEllmehandad Sexo, column

tabulate EnlaconsultadeElimehandad Enfermedadporlaqueacudeala, column

/IIVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
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recode EnlaconsultadeEllmehandad 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_EnlaconsultadeEliImehandad dSatisfaccion
tabulate bi_EnlaconsultadeElimehandad

tabulate bi_EnlaconsultadeElimehandad Sexo, column

tabulate bi_EnlaconsultadeEllmehandad Enfermedadporlaqueacudeala, column

/113.- Los profesionales de la consulta de Ell participan en todas las fases de la atencién médica que recibo por mi
enfermedad (otras consultas, ingresos hospitalarios, endoscopias...)

tabulate Losprofesionalesdelaconsulta
tabulate Losprofesionalesdelaconsulta Sexo, column

tabulate Losprofesionalesdelaconsulta Enfermedadporlaqueacudeala, column

[l/Variable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Losprofesionalesdelaconsulta 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Losprofesionalesdelaconsulta dSatisfaccion
tabulate bi_Losprofesionalesdelaconsulta

tabulate bi_Losprofesionalesdelaconsulta Sexo, column

tabulate bi_Losprofesionalesdelaconsulta Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l14.-Los profesionales de la consulta de Ell estan capacitados para tratar mi enfermedad
tabulate M
tabulate M Sexo, column

tabulate M Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lIVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode M 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)

label values bi_M dSatisfaccion

tabulate bi_M

tabulate bi_M Sexo, column

tabulate bi_M Enfermedadporlaqueacudeala, column

/115.- Mi médico de Ell me presta atencién durante las visitas a la consulta
tabulate MimdicodeElImeprestaatenc
tabulate MimdicodeElImeprestaatenc Sexo, column

tabulate MimdicodeElImeprestaatenc Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l/Variable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode MimdicodeElImeprestaatenc 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_MimdicodeElImeprestaatenc dSatisfaccion

tabulate bi_MimdicodeElimeprestaatenc
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tabulate bi_MimdicodeEllImeprestaatenc Sexo, column

tabulate bi_MimdicodeEllmeprestaatenc Enfermedadporlaqueacudeala, column

/116.- Mi opinién y mi situacion personal y laboral son tenidas en cuenta en la toma de decisiones sobre el tratamiento
de mi enfermedad

tabulate Miopininymisituacinperso
tabulate Miopininymisituacinperso Sexo, column

tabulate Miopininymisituacinperso Enfermedadporlaqueacudeala, column

IV ariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Miopininymisituacinperso 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Miopininymisituacinperso dSatisfaccion
tabulate bi_Miopininymisituacinperso

tabulate bi_Miopininymisituacinperso Sexo, column

tabulate bi_Miopininymisituacinperso Enfermedadporlaqueacudeala, column

/II/IPREGUNTAS UNIDAD DE CALIDAD

/I1.- Valore el tiempo transcurrido desde la dltima visita en la consulta de Ell hasta esta consulta
tabulate Valoreeltiempotranscurridode

tabulate Valoreeltiempotranscurridode Sexo, column

tabulate Valoreeltiempotranscurridode Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lIVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Valoreeltiempotranscurridode 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Valoreeltiempotranscurridode dSatisfaccion
tabulate bi_Valoreeltiempotranscurridode

tabulate bi_Valoreeltiempotranscurridode Sexo, column

tabulate bi_Valoreeltiempotranscurridode Enfermedadporlaqueacudeala, column

/12.- Valore el tiempo que ha tenido que esperar desde la hora de la cita hasta que se le ha atendido
tabulate Valoreeltiempoquehatenidoq
tabulate Valoreeltiempoquehatenidoq Sexo, column

tabulate Valoreeltiempoquehatenidoq Enfermedadporlagueacudeala, column

/l/Variable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Valoreeltiempoquehatenidoq 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Valoreeltiempoquehatenidoq dSatisfaccion
tabulate bi_Valoreeltiempoguehatenidoq

tabulate bi_Valoreeltiempoquehatenidog Sexo, column

tabulate bi_Valoreeltiempoquehatenidoq Enfermedadporlagueacudeala, column
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/113.- Valore el trato recibido y amabilidad con que ha sido atendido en la consulta de Ell
tabulate Valoreeltratorecibidoyamabi
tabulate Valoreeltratorecibidoyamabi Sexo, column

tabulate Valoreeltratorecibidoyamabi Enfermedadporlaqueacudeala, column

/[IVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Valoreeltratorecibidoyamabi 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Valoreeltratorecibidoyamabi dSatisfaccion
tabulate bi_Valoreeltratorecibidoyamabi

tabulate bi_Valoreeltratorecibidoyamabi Sexo, column

tabulate bi_Valoreeltratorecibidoyamabi Enfermedadporlaqueacudeala, column

/4. Valore las instalaciones: limpieza, conservacion, comodidad, etc.
tabulate Valorelasinstalacioneslimpie
tabulate Valorelasinstalacioneslimpie Sexo, column

tabulate Valorelasinstalacioneslimpie Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l/Variable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Valorelasinstalacioneslimpie 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Valorelasinstalacioneslimpie dSatisfaccion
tabulate bi_Valorelasinstalacioneslimpie

tabulate bi_Valorelasinstalacioneslimpie Sexo, column

tabulate bi_Valorelasinstalacioneslimpie Enfermedadporlaqueacudeala, column

/115.- Valoracioén global de la atencion recibida en la consulta de Ell
tabulate Valoracinglobaldelaatencin
tabulate Valoracinglobaldelaatencin Sexo, column

tabulate Valoracinglobaldelaatencin Enfermedadporlagueacudeala, column

/lIVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Valoracinglobaldelaatencin 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Valoracinglobaldelaatencin dSatisfaccion
tabulate bi_Valoracinglobaldelaatencin

tabulate bi_Valoracinglobaldelaatencin Sexo, column

tabulate bi_Valoracinglobaldelaatencin Enfermedadporlaqueacudeala, column

1116.- ¢ El servicio prestado en la consulta de Ell ha sido como esperaba?
tabulate Elservicioprestadoenlacons
tabulate Elservicioprestadoenlacons Sexo, column

tabulate Elservicioprestadoenlacons Enfermedadporlaqueacudeala, column
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/IVariable dicotomizada (0-7= insatisfecho, 8-10= satisfecho)
recode Elservicioprestadoenlacons 0/7=0 8/10=1, prefix(bi_)
label values bi_Elservicioprestadoenlacons dSatisfaccion
tabulate bi_Elservicioprestadoenlacons

tabulate bi_Elservicioprestadoenlacons Sexo, column

tabulate bi_Elservicioprestadoenlacons Enfermedadporlaqueacudeala, column

/1I7.- Aspectos mas valorados por los pacientes

generate Info= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, “Informacion que se le da en la consulta") >0 if
Delosaspectosanteriormenteva!=""

generate Conocimiento= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, "Conocimientos de los profesionales que le atienden")
>0 if Delosaspectosanteriormenteval=""

generate DemoraCita= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, "Tiempo transcurrido hasta la cita") >0 if
Delosaspectosanteriormenteva!=""

generate DemoraSalaEspera= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, "Demora en la consulta") >0 if
Delosaspectosanteriormenteva!=""

generate Trato= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, "Trato y amabilidad") >0 if Delosaspectosanteriormenteval=

generate Instalaciones= strpos(Delosaspectosanteriormenteva, "Instalaciones:") >0 if
Delosaspectosanteriormenteva!=""

/lNnformacién que se da en la consulta (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate Info
tabulate Info Sexo, column

tabulate Info Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lIConacimiento de los profesionales (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate Conocimiento
tabulate Conocimiento Sexo, column

tabulate Conocimiento Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l[Demora entre una cita y otra (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate DemoraCita
tabulate DemoraCita Sexo, column

tabulate DemoraCita Enfermedadporlagueacudeala, column

/lIDemora en la sala de espera (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate DemoraSalaEspera
tabulate DemoraSalaEspera Sexo, column

tabulate DemoraSalaEspera Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l[Trato y amabilidad (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate Trato

tabulate Trato Sexo, column
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tabulate Trato Enfermedadporlaqueacudeala, column

/llnstalaciones (% de pacientes que lo valoran entre lo mas importante)
tabulate Instalaciones
tabulate Instalaciones Sexo, column

tabulate Instalaciones Enfermedadporlaqueacudeala, column

/118.- Aspectos positivos (variable campo abierto)

list Indiquealgnaspectopositivod

/119.- Aspectos negativos (variable campo abierto)

list EnsuopininQuaspectodel

/IIPREGUNTAS ESPECIFICAS (estas preguntas pueden variar en las proximas ediciones de la encuesta)
/lIManera de contactar la unidad (la correcta es el buzén de voz)
tabulate Qumtodoutilizaraparaponer

tabulate Quotromtodoutilizarapara

/ll\nterés para saber mas

generate Dieta= strpos(Decualdelossiguientestemas, "Dieta") >0 if Decualdelossiguientestemas!=

generate Corticoides= strpos(Decualdelossiguientestemas, "Beneficios y riesgos de los corticoides") >0 if
Decualdelossiguientestemas!=""

generate Cirugia= strpos(Decualdelossiguientestemas, "Opciones quirdrgicas en EIl") >0 if
Decualdelossiguientestemas!=""

generate Inmunosupresores= strpos(Decualdelossiguientestemas, "Beneficios y riesgos de los tratamientos
inmunosupresores") >0 if Decualdelossiguientestemas!=""

generate Fertilidad= strpos(Decualdelossiguientestemas, "Embarazo y fertilidad") >0 if Decualdelossiguientestemas!=""

generate Viajes= strpos(Decualdelossiguientestemas, “Vacunas y viajes") >0 if Decualdelossiguientestemas!=

/l[Dieta (% de pacientes con interés)
tabulate Dieta
tabulate Dieta Sexo, column

tabulate Dieta Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lICorticoides (% de pacientes con interés)
tabulate Corticoides
tabulate Corticoides Sexo, column

tabulate Corticoides Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lICirugia (% de pacientes con interés)
tabulate Cirugia

tabulate Cirugia Sexo, column
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tabulate Cirugia Enfermedadporlaqueacudeala, column

/INnmunosupresores (% de pacientes con interés)
tabulate Inmunosupresores
tabulate Inmunosupresores Sexo, column

tabulate Inmunosupresores Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lIFertilidad (% de pacientes con interés)
tabulate Fertilidad
tabulate Fertilidad Sexo, column

tabulate Fertilidad Enfermedadporlaqueacudeala, column

/lIViajes (% de pacientes con interés)
tabulate Viajes
tabulate Viajes Sexo, column

tabulate Viajes Enfermedadporlaqueacudeala, column

/l/Otras sugerencias (campo abierto)

list Sobrequotrostemasleinteres

Mt Anélisis control de calidad

import excel "XXXXXX” firstrow

label define dSINO 0"No" 1"Si"

label values Recogida_Tratamiento dSINO

label define dSINONOCONSTA 0"No" 1"Si" 2"No consta"

label values MEI_cutanea MEI_articular MEI_ocular MEI_HB MEI_otras dSINONOCONSTA

label define dSINONOAPLICA 1"No" 2"Si" 3"No aplica"

label values Endoscopia Ecografa MAnual_antiTNF MI_AntiTNF DM_Tiopurinas DMI_S26_antiTNF Cncer
Muestra_Eneida dSINONOAPLICA

label define dEneida 0"No consta si incluido u ofrecido” 1"Ofrecido y/o incluido”

label values ENEIDA dEneida

/lIGeneracion de variables

generate Edad=(Fecha_Visita-Ao_Nacimiento)/31536000000
generate EdadDto=(Fecha_Dx-Ao_Nacimiento)/31536000000
generate EdadDtoCat=.

replace EdadDtoCat=1 if EdadDto<17 & Tipo_Ell==1
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replace EdadDtoCat=2 if EdadDto>=17 & EdadDto<41 & Tipo_Ell==1

replace EdadDtoCat=3 if EdadDto>=41 & EdadDto<. & Tipo_Ell==1

/l/Para describir la variable continua usa percentil 50 (mediana) y rango intercuartilico (P25-P75) si la prueba de
shapiro-Wilk da <0,05

/lIPeso (La % de pacientes con Peso=1 es la %de missing)
tabulate Peso

by Facultativo, sort:tabulate Peso

swilk Peso if Peso>1

summarize Peso if Peso>1, detail

/llAltura (La % de pacientes con Altura=1 es la %de missing)
tabulate Altura

by Facultativo, sort:tabulate Altura

swilk Altura if Altura>1

summarize Altura if Altura>1, detail

/l/Sexo

tabulate DSexo

/llEdad
swilk Edad

summarize Edad, detalil

/l[Tabaquismo
tabulate DTabaquismo

by Facultativo, sort: tabulate DTabaquismo

/lIClasificacion correcta (que conste clasificacion)
tabulate DTipo_Ell

by Facultativo, sort: tabulate DTipo_Ell

/l[Edad al dto del Crohn.
tabulate EdadDtoCat

by Facultativo, sort: tabulate EdadDtoCat

/l/Localizacion enfermedad de Crohn (L)
tabulate DLEC if Tipo_EIll==1

by Facultativo, sort: tabulate DLEC if Tipo_Ell==1
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/lIComportamiento enfermedad de Crohn (B)
tabulate DComportamiento_EC if Tipo_Ell==1

by Facultativo, sort: tabulate DComportamiento_EC if Tipo_Ell==

/l/[Enfermedad perianal
tabulate Perianal if Tipo_Ell==

by Facultativo, sort: tabulate Perianal if Tipo_EIll==1

/l[Excensiéon CU
tabulate DECU if Tipo_Ell==2

by Facultativo, sort: tabulate DECU if Tipo_Ell==2

/ll\nclusién en registro Eneida
tabulate ENEIDA

by Facultativo, sort: tabulate ENEIDA

/ll\nclusién en biobanco Eneida (aqui considera sinénimos tanto "no" como "no aplica")
tabulate Muestra_Eneida

by Facultativo, sort: tabulate Muestra_Eneida

/IIESTUDIO INFECCIONES Y TUMORES
/lN\nfeccion por VHB
tabulate DVHB

by Facultativo, sort: tabulate DVHB

/INnfeccion por VIH (Lo mismo que VHB)
tabulate VIH

by Facultativo, sort: tabulate VIH

/lICribado de tuberculosis (Lo mismo que VHB)
replace DEstudio_TBC="Negativo" if DEstudio_TBC==""
tabulate DEstudio_TBC

by Facultativo, sort: tabulate DEstudio_TBC

/l/Cancer
tabulate Cncer

by Facultativo, sort: tabulate Cncer

/IIIIPRUEBAS DIAGNOSTICAS
/l/Endoscopia (informes usan escalas)

tabulate Endoscopia if Endoscopia<3
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/l/Ecografia (informes usan escalas)

tabulate Ecografa if Ecografa<3

IITRATAMIENTOS
/l/Recogido tratamiento en la visita
tabulate Recogida_Tratamiento

by Facultativo, sort:tabulate Recogida_Tratamiento

/l/Suspension tto (incluimos solo los que han suspendido tto)
tabulate DMotivo_Suspenso_Tto if Motivo_Suspensin_Tto!=7

by Facultativo, sort: tabulate DMotivo_Suspenso_Tto if Motivo_Suspensin_Tto!=7

/I/En tto con antiTNF, niveles anuales
tabulate MAnual_antiTNF if MAnual_antiTNF<3

by Facultativo, sort: tabulate MAnual_antiTNF if MAnual_antiTNF<3

/I/En tto con antiTNF, monitorizacién induccion
tabulate MI_AntiTNF if MI_AntiTNF<3

by Facultativo, sort: tabulate MI_AntiTNF if MI_AntiTNF<3

/I/En tto con antiTNF, segundos niveles en primeros 6 meses
tabulate DMI_S26_antiTNF if DMI_S26_antiTNF<3

by Facultativo, sort: tabulate DMI_S26_antiTNF if DMI_S26_antiTNF<3

/lINiveles de tiopurinas
tabulate DM_Tiopurinas if DM_Tiopurinas<3

by Facultativo, sort: tabulate DM_Tiopurinas if DM_Tiopurinas<3

[lISINTOMAS

/llUsamos algun score e incluimos los datos para calcularlo
tabulate Actividad_Clnica

by Facultativo, sort: tabulate Actividad_Clnica

/lIManif extraintestinales cutaneas

tabulate MEI_cutanea

by Facultativo, sort: tabulate MEI_cutanea

/lIManif extraintestinales articulares
tabulate MEI_articular

by Facultativo, sort: tabulate MEI_articular
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/l/Manif extraintestinales ocular
tabulate MEI_ocular

by Facultativo, sort: tabulate MEI_ocular

/lIManif extraintestinales hepatobiliares
tabulate MEI_HB

by Facultativo, sort: tabulate MEI_HB

/lIManif extraintestinales otrs
tabulate MEI_otras

by Facultativo, sort: tabulate MEI_otras

ANEXO VI ) )
PRIMERA VERSION ENCUESTA DE SATISFACCION

DEMOGRAFICAS

FECHA: _/ |
SEXO: Hombre/Mujer
EDAD: __

ENFERMEDAD: Colitis ulcerosa/Enfermedad de Crohn/Colitis indeterminada

PROM (Calvet X, JCC 2022)
INDICE DE MANITOBA
En los ultimos 6 meses mi enfermedad:
0) Ha estado constantemente active, con sintomas a diario

1) Ha estado active con frecuencia, causandome sintomas la mayoria de los dias

2) Ha estado algo activa, causandome sintomas algunos dias (1 o 2 a la semana)

3) Ha estado activa ocasionalmente, causandome sintomas de manera
infrecuente (1 o 2 dias al mes)

4) Ha estado raramente active, dandome sintomas muy raramente (no todos los
meses)

5) He estado bien en los ultimos 6 meses, sin sintomas.
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CUESTIONARIO IBD CONTROL

- ¢Considera que su enfermedad inflamatoria intestinal ha estado bien
controlada en las 2 Gltimas semanas? (Respuestas: Si/No/No lo s€)

- ¢Considera que su tratamiento actual es util para controlar su
enfermedad inflamatoria intestinal? (Respuestas: Si/No/No lo sé)

- En las dos ultimas semanas, ¢sus sintomas intestinales han mejorado,
empeorado o se han mantenido sin cambios? (Respuestas: Mejor/sin
cambios/peor)

- Enlas dos ultimas semanas, ¢Ha dejado de hacer alguna actividad
(estudios, trabajo u ocio) por su enfermedad inflamatoria intestinal?
(Respuestas: Si/No/No lo sé)

- ¢Se hadespertado por lanoche por los sintomas de su enfermedad
inflamatoria intestinal? (Respuestas: Si/No/No lo sé)

- ¢Hatenido un dolor o malestar significativo? (Respuestas Si/No/No lo sé)

- ¢ Se ha sentido falto de energia (fatigado) con frecuencia (la mitad o méas
del tiempo)? (Respuestas: Si/No/No lo sé)

- ¢ Siente ansiedad o tristeza por su enfermedad inflamatoria intestinal?
(Respuestas: Si/No/No lo sé)

- ¢Cree que necesita un cambio de tratamiento para su enfermedad

inflamatoria intestinal? (Respuestas: Si/No/No lo sé)

PREM (Calvet X, JCC 2022) (0-10 Nada de acuerdo-Completamente de acuerdo)

e En caso de emergencia, tengo la posibilidad de contactar con la unidad de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal cuando tengo sintomas de un brote o una
complicacién

e El equipo de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal me ha dado
suficiente informacion sobre mi enfermedad

e El equipo de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal participa en todas
las fases de la atencibn médica por esta enfermedad (visitas a consultas,
ingresos hospitalarios, exploraciones endoscépicas...)

e Considero que el equipo de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal esta
capacitado para tratar mi enfermedad

e Mimédico de la unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal me presta atencion

durante las visitas
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e Mi opinion y mi situacion personal y laboral son tenidas en cuenta en la toma de

decisiones sobre el tratamiento de mi enfermedad

VALORACION PROPIA (0-10 Muy insatisfecho-Muy satisfecho)

- Eltiempo transcurrido desde la ultima visita en la consulta de enfermedad
inflamatoria intestinal hasta esta consulta

- Lademora desde la hora de la cita hasta que ha sido atendido

- El trato recibido y la amabilidad con la que ha sido atendido

- Las instalaciones (limpieza, conservacion, comodidad)

ANEXO VI

ENCUESTA A PACIENTES QUE ACUDEN A LA CONSULTA DE ENFERMEDAD
INFLAMATORIA INTESTINAL

1.Fecha en que acudi6 a la consulta de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell):
I

2.Edad:

3.Sexo
Hombre/Mujer

4. Enfermedad por la que acude ala consulta
Colitis ulcerosa/Enfermedad de Crohn/Colitis indeterminada
PREM

Seleccione del 1 al 10 que tan de acuerdo se encuentra con las siguientes cuestiones.

5.Tengo la posibilidad de contactar con la Unidad de Enfermedad Inflamatoria
Intestinal cuando tengo sintomas de un brote o una complicacion

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo

6.En la consulta de Ell me han dado suficiente informacién sobre mi enfermedad

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo
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7.Los profesionales de la consulta de Ell participan en todas las fases de la
atencion médica que recibo por mi enfermedad (otras consultas, ingresos
hospitalarios, endoscopias...)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo

8.Los profesionales de la consulta de Ell estan capacitados para tratar mi
enfermedad

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo

9.Mi médico de Ell me presta atenciéon durante las visitas a la consulta

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo

10.Mi opinién y mi situacién personal y laboral son tenidas en cuenta en latoma
de decisiones sobre el tratamiento de mi enfermedad

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada de acuerdo Completamente de acuerdo
ESPECIFICAS

11.Qué método utilizaria para ponerse en contacto con la Unidad de Ell en caso
de presentar sintomas, dudas o problemas con las citas (a elegir una)

A través de mi médico de familia o mi enfermera del Centro de Salud/ Llamando al
hospital, a través de las operadoras/ Llamando al nimero de teléfono de la consulta/
Dejando un mensaje en un buzén de voz/No sé como contactar/ Otro

Acerca de cudl de los siguientes temas le interesaria recibir mas informacion (se
pueden elegir varias)

Embarazo y fertilidad en Ell/ Dieta y Ell/ Vacunas y viajes en Ell/ Beneficios y riesgos
de los tratamientos inmunosupresores/ Beneficios y riesgos de corticoides/ Opciones
quirurgicas en Ell/ Otras sugerencias

SATISFACCION

Califique, a continuacion, las siguientes cuestiones del 1 al 10.

13.Valore el tiempo transcurrido desde la Gltima visita en la consulta de Ell hasta
esta consulta
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1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Demasiado tiempo Muy poco tiempo

14 .Valore el tiempo que ha tenido que esperar desde la hora de la cita hasta que
se le ha atendido

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Demasiado tiempo Muy poco tiempo

15.Valore el trato recibido y amabilidad con que ha sido atendido en la consulta
de Ell

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Muy malo Muy bueno

16.Valore las instalaciones: limpieza, conservacién, comodidad, etc.

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Muy malas Muy buenas

17.Valoracion global de la atencién recibida en la consulta de Ell

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Nada satisfecha Muy satisfecha

18.¢El servicio prestado en la consulta de Ell ha sido como esperaba?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 |
Mucho peor de lo que esperaba Mucho mejor de lo que esperaba

19.De los aspectos anteriormente valorados marque los DOS mas
importantes para usted
Seleccione como maximo 2 opciones.

Informacion que se le da en la consulta/ Conocimientos de los profesionales que le
atienden/ Tiempo transcurrido hasta la cita/ Demora en la consulta/ Trato y amabilidad/
Instalaciones: limpieza, confort...

20.Indique algun aspecto positivo del servicio prestado en la consulta de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal

21. En su opinidn ¢Qué aspecto de la consulta de Ell podria o deberia ser
mejorado?
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ANEXO IX:FORMULARIO ACCESS INDICADORES DE CALIDAD

.ontrol calidad consulta Ell

Id I: Fechade la visita|:| Afo de Nacimientol:l Sexo Antecedente personal de cincer [

Peso (kg; si no consta poner 1 kg) |:| Tabagquismo | Fecha de Dto Ell (poner 30-06-afio exacto. Si no consta 01.01.1900) E
Altura (cm; si no consta: 1cm) |:| élncluido en ENEIDA? | iRecogida muestra Biobanco? _ Facult

DIAGNOSTICO

Enfermedad w | Localizacién (Crohn o Comportamiento (Crohn o Enf perianal w | Extens
| (crohn) [ ] : (crohn][ [¥]  Enfp

SEROLOGIAS Y PRUEBAS

Tuberculosis ~| Hepatitis B ~| VIH “
| | [

¢éLas endoscopias del dltimo afio usan scores validados? _ éLas ecografias del dltimo afio usan scores validados? _

TRATAMIENTOS

iConstaelttoactual? |  |v| Sihasuspendido algun tto éconsta el motivo? |

Siinicid tto anti-TNF en el dltimo afio émedimo niveles en la induccidr| éIndicacidn correcta de niveles de AZA&/6-MP del dltimo afio?
5i inicid tto anti-TNF en el dltimo afio émedimos otros niveles en <6 meses! _ Si lleva »1 afio éhay niveles en los dltimos 12 meses?
SINTOMAS

éConsta un score de actividad y los datos para calcularlo? - éPresenta clinica ocular? _ éPresenta clinica articular?

iPresenta clinica cutdnea? _ iPresenta clinica hepatobiliar? _ éPresenta otras MEIs? _

ENEIDA: Estudio Nacional en Enfermedad Inflamatoria Intestinal sobre Determinantes genéticos y
Ambientales,VIH: Virus Inmunodeficiencia Humana, anti-TNF:anti- Tumor Necrosis Factor, AZA:
azatioprina ,6-MP:6- Mercaptopurina ,MEI: Manifestaciones Extra Intestinales.
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ESTABLECIMIENTO DE UN SISTEMA DE CONTROL DE

CALIDAD EN ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL

Autora: Sara Jemima Fuentes Valenzuela , Tutor: Francisco Javier Garcia Alonso
Facultzd de Medicina, Universidad de Valladolid. Servicio de Aparato Digestivo, Hospital Universitario Rio Hortegs de Valladolid

INTRODUCCION MATERIAL Y METODOS

La calidad de la prestacion asistencial a + Estudio observacional, descriptivo, fransversal.

pacientes con enfermedad inflamatoria . .

intestinal (Ell), mediante una atencién « Poblacion a estudio: pacientes consecutivos con diagnostico de enfermedad
coordinada, personalizada e integral, de Crohn (EC), colitis ulcerosa (CU) o colitis indeterminada atendidos en las
contribuye a mejorar la calidad de vida consultas monograficas de Ell del hospital Universitario Rio Hortega entre
de los pacientes. los dias 31/10/2022 v 1/12/2022.

OBJETIVO * Se desarrolld un médulo de evaluacion de indicadores de calidad a pariir de
indicadores propuestos por el Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de
Generar herramientas que permitan una Cron vy Colitis ulcerosa (GETECCU) e indicadores propios de la unidad.

evaluacion anual automatizada de la Unidad . B ) . . . ) ) )
de Ell mediante el andlisis de indicadores  * El cuestionario de satisfaccion fue originado a partir de cuestionarios previos,

de calidad de proceso y una encuesta de items derivados de cuestionarios del centro e items propuestos desde la

satisfaccion a pacientes. unidad de EII.
Evaluacion de 474 historias clinicas Encuesta de satisfaccion realizada por 68 pacientes

de pacientes que acuden a consulta
de Ell entre el 311072022 y 1M 212022
Figura 2 Proporcion de pacleniss por cada categoria de

Flqurs 1. Proporcidn de paclentss por cada catsgorts.
Consta en HC, n {3} punfieacion (0-10)
Peso 426 (90,2%) S Pegunt

Altura 227(438,1%)
Tabaquismo 216 (45,8%)

Localizacidn EG 261 (98,1%) T
Comporamiento EC 247 (92,8%) R I l l I
Extension CU 95 (93%) . [ |

RBgIStI'O s et {53'1%} Pragunta. Qué matodo utilizaria para ponerse an conlsco

wan b Unidad da Ell en caso de pressntar sinbamas
VHE 258 (25'3%-\" dudas o prablemas con las citas

Pregunta. Valore el tiempa Sanscumica desde |a Gllima
visila en b consuka de Ell hasta ests cansulta

B 233 (49.4%) Flgura 4.5 16n de packsnts da categorl
Figura 3 Proporcion da paclentes por cads categoria da ura £.Froporcion 08 paclantss por cada categoria
Cribade TEC 274 (58,1%) Dunuscion (0-10] SRS ga puntuscion {8-10}
Scores Endoscopias 232 (75,8%) R L Preguntss o ’ ;
Scores Ecografia 83 (50,6%) :
Tratamiento actual 465 (99 6%) . )
Monitorizacion Anti- 135 (99 4%) - _,
THF ) '
Monitorizacion 50 (92 65%) ) ;
Yopunngs e em0_1 e W
Actividad clinica 390 (83%) L L L L : : ’ "
SCOres
Pregunta, Vislors el iempo que ha tenido que esperar desde Pregunta, Valksracion global de la atencidn reciida en la
WHE: shuackin vacunal Viss Hepalits B, VIH: csbado de I e el cita hasts gue s le ha atendida, consulsa de Ell
rifencitn por Wins inmuneeliclencia Fumana, TBC Tubsroukoss

CONCLUSIONES

La encuesta de satisfaccion fue mayoritariamente positiva, con margen de mejora en las demoras enfre visitas v en sala de
espera. Existe mucha variabilidad en los porcentajes en gue los indicadores estdan recogidos en la historia clinica. Las
herramientas desarrolladas permitiran monitorizar la evolucion de estos indicadores en proximas evaluaciones.
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