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PALABRAS CLAVE Resumen

Enfermedad Introduccion: La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) tiene un curso cronico y recidivante,
inflamatoria con gran impacto médico, social y econémico que precisa una atencion continuada y multidisci-
intestinal; plinar. Para coordinar los recursos disponibles surgen las unidades de Ell, donde la telemedicina
Telemedicina; aparece como instrumento esencial para la comunicacion médico-paciente. Nuestro objetivo
Adherencia al es analizar como los pacientes utilizan y valoran los sistemas actuales de comunicacion con
tratamiento; nuestra unidad y las relaciones con variables clinicas.

Calidad de vida Métodos: Se ha realizado un estudio transversal incluyendo pacientes con Ell que acudieron

a nuestra unidad entre febrero y marzo de 2015. Se analizaron datos demograficos y de la
enfermedad, actividad clinica, uso y valoracion de los sistemas de comunicacion, adherencia
al tratamiento y calidad de vida.

Resultados: Fueron incluidos 128 pacientes en el estudio. De estos, 126 (98,4%) conocian y 94
(73,4%) utilizaban los sistemas de comunicacion. Concretamente, 38 (40,4%) usaban el teléfono
(valoracion media 4,45/5); 50 (53,2%) el email (valoracion media 4,75/5) y 6 (6,4%) ambos;
24 pacientes (25,5%) se comunicaban mensualmente, 19 (20,2%) semestralmente y 51 (54,3%)
anualmente. En la comparacion por frecuencia de comunicacion, los pacientes que se comuni-
can mensualmente tienen una edad significativamente menor (38,13 vs. 40,16 vs. 48,49 anos;
p=0,005), peor calidad de vida (41,58 vs. 53,79 vs. 51,57; p=0,002) y emplean mas el email
(87,5%, p<0,001).
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Conclusiones: La mayoria de los pacientes utilizan los sistemas de comunicacion, y los valoran
positivamente. Los pacientes jovenes, con peor calidad de vida, utilizan los sistemas con mas
frecuencia, empleando predominantemente el email.

© 2016 Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU).
Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos los derechos reservados.

Analysis of communication systems with Inflammatory Bowel Disease Unit:
Patient perspective and relationship with clinical outcomes

Abstract

Introduction: Inflammatory bowel disease (IBD) are chronic and recurrent diseases with great
medical, social and economic impact and need a constant and multidisciplinary care. IBD Units
emerged in order to coordinate the available resources and telemedicine appeared as an impor-
tant tool for doctor-patient communication. Our purpose is to analyze how patients use the
communication systems with our IBD Unit, as well as patients’ opinion about the current systems
and the association with clinical outcomes.

Methods: we performed a cross-sectional study in which a survey was conducted to IBD patients
who came to the IBD Unit between February and March of 2015. The survey consists of demo-
graphic and illness information, clinical activity, use and assessment of the communication
systems, treatment adherence and quality of live.

Results: A total of 128 patients were included in the study. Among these, 126 (98.4%) knew
and 94 (73.4%) used communication systems. In particular, 38 (40.4%) used the telephone (ave-
rage score 4.45/5); 50 (53.2%) used the email (average score 4.75/5); and 6 (6.4%) used both.
24 patients (25.5%) contacted monthly, 19 (20.2%) half-yearly, and 51 (54.3%) annually. Com-
paring by frequency of communication, patients who contact monthly are significantly younger
(38.13 vs. 40.16 vs. 48.49 years; P=.005), have worse quality of live (41.58 vs. 53.79 vs. 51.57;
P=.002) and use more the email (87.5%; P=.001).

Conclusions: Most patients use the communication systems, and have a high opinion about
them. Younger patients with worse quality of life contact more frequently with the IBD Unit,
mainly by email.

© 2016 Grupo Espanol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU).
Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights reserved.

Introduccion

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es un proceso
inflamatorio cronico del intestino delgado y colon, de curso
recidivante que engloba al menos 2 enfermedades distintas:
la colitis ulcerosa (CU) y la enfermedad de Crohn (EC)'.

La Ell tiene un importante impacto médico, social y
economico. La evolucion croénica y las complicaciones de
la Ell limitan de forma importante la calidad de vida de
los pacientes que la padecen y de las personas de su
entorno, generando necesidades de tipo psicosocial, ademas
del seguimiento clinico. Por eso es importante replantear
nuevas formas de atencion integradas y personalizadas que
cubran todas las necesidades de los pacientes??.

Con el objetivo de hacer frente a todas estas necesidades
se han ido creando las «unidades de Ell» con los objetivos
fundamentales de: ofrecer una atencion continuada y multi-
disciplinar, y reforzar la autonomia del paciente a través de
una informacién y una educacion adecuada sobre la EII*>.

La comunicacién con el paciente y la posibilidad de un
acceso directo y a demanda a la unidad es uno de los pilares
fundamentales en el manejo de estos pacientes. En los
Ultimos afos hemos asistido a unos avances en tecnologia

y sistemas de comunicacion e informacion que han influen-
ciado la practica médica, sobre todo en el manejo de las
enfermedades cronicas’. Esos avances han permitido la
extension de la telemedicina, o sea, proporcionar servicio
para el cuidado de la salud a distancia sin la necesidad de
un contacto directo con el paciente. Los beneficios que
la telemedicina aporta en la Ell se pueden resumir en los
siguientes puntos: atencion continuada, buena comunica-
cion médico-paciente, ayuda a la coordinacion del equipo
multidisciplinar, mayor participacion del paciente en su
autocuidado, reduccion de costes, facilidad de acceso a
atencion especializad en areas con escasos recursos>®’.

En la practica clinica se han valorado sistemas de tele-
medicina basados en monitorizacion en domicilio, paginas
web, sistemas telefénicos y de comunicacion via email. Los
estudios coinciden en que la atencion a distancia en estos
pacientes permite superar las limitaciones impuestas por
la distancia o el tiempo, favoreciendo la atencion en el
momento en que es necesaria, disminuyendo el absentismo
laboral y preservando la autonomia del paciente’ 24813,

La mejoria de la comunicacién médico-paciente esta
directamente relacionada con la adherencia al tratamiento
y la calidad de vida. Esta demostrado que la adherencia se
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puede mejorar mediante el entrenamiento de los médicos
para ser mejores comunicadores. La habilidad comunica-
tiva del médico seria un factor central para conseguir la
adherencia del paciente porque mejora la transmision bidi-
reccional de importante informacion clinica y psicosocial,
facilita la implicacion del paciente en la toma de decisio-
nes, permite una discusion abierta de los riesgos y beneficios
del tratamiento y de las barreras para la adherencia, favo-
rece entendimiento y confianza, y ofrece al paciente apoyo
verbal y no verbal'. De la misma manera, una mejor comu-
nicacion se ha relacionado con una mejor calidad de vida
independientemente del curso y la actividad de la enfer-
medad. La mejoria de la calidad de vida esta relacionada
sobre todo con la disminucion de las restricciones sociales,
la mejora en las competencias de autocuidado y la reduccion
de las consultas ambulatorias'®.

Teniendo en cuenta todo lo anteriormente mencionado
y especialmente la importancia de la comunicacion en el
manejo de los pacientes con Ell, el objetivo principal de
este estudio es analizar el uso que hacen los pacientes de los
sistemas de comunicacion con la unidad de Ell del Hospital
Clinico Universitario Lozano Blesa y qué opinion les mere-
cen los sistemas actuales, asi como valorar los factores que
pueden influir en su mayor o menor utilizacion.

Material y método

Se ha realizado un estudio transversal incluyendo pacientes
consecutivos que acudieron a la consulta de la unidad de Ell
del Hospital Clinico Universitario Lozano Blesa entre el 9 de
febrero y el 6 de marzo de 2015 por una visita programada.
El criterio de inclusion imprescindible fue tener un diag-
nostico establecido de Ell. Se excluyeron los pacientes con
diagnostico de colitis indeterminada o colitis microscopica.
Se recogieron datos demograficos y relacionados con
la enfermedad. Para valorar la actividad clinica de la
enfermedad en el momento de la entrevista se emplea-
ron el indice parcial de Mayo para la CU y el indice
de Harvey-Bradshaw para la EC'®', Para evaluar en qué
medida emplean los pacientes los sistemas de comunica-
cién de la unidad de Ell (teléfono/email) y su opinién
al respecto, se elaboré un breve cuestionario. En él se
valoré si el paciente conocia la existencia de los sis-
temas de comunicacion (si/no), cual de ellos utilizaba
habitualmente (teléfono/email/ambos/ninguno) y con qué
frecuencia (mensual/semestral/anual). Se pregunto sobre el
grado de utilidad del teléfono y el email para comunicarse
con la unidad, utilizando una escala de 1 a 5, siendo 1=nada
y 5=mucho. Por Gltimo, se plante6 una pregunta abierta
para que el paciente pudiera hacer sugerencias dirigidas a
mejorar la comunicacion con la unidad. Para valorar la adhe-
rencia al tratamiento se empleo la escala de adherencia al
tratamiento de Morisky (MMAS-4)'8. Para valorar la calidad
de vida se utilizd el cuestionario breve para Ell (SIBDQ)'2°.
Los datos demograficos y relacionados con la enfermedad,
las escalas de actividad y el cuestionario sobre el uso del
sistema se recogieron a través de una entrevista dirigida.
Los cuestionarios sobre adherencia al tratamiento y calidad
de vida los realizaron los pacientes de manera autonoma.
Para asegurar la representatividad de la muestra, hemos
comparado los datos demograficos con los de la poblacion

base atendida en la unidad de Ell, para lo que hemos utili-
zado la base de datos ENEIDA (www.eneida.org).

Para el analisis se dividieron los pacientes en grupos
segun el uso de los sistemas de comunicacion y la frecuencia
de uso de los mismos (mensual, semestral o anual).

Para el analisis estadistico se utiliz6 el programa infor-
matico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS),
version 22.0, para el sistema operativo Windows.

En el analisis descriptivo de la poblacion, los resultados
de las variables cualitativas se reflejan como frecuen-
cias, los resultados de las variables cuantitativas como
media & desviacion estandar y, cuando son especificados en
las tablas, como mediana y rango. Se ha descrito tanto la
poblacion total del estudio como la poblacion que utiliza los
sistemas de comunicacion.

En el analisis comparativo para determinar diferencias
entre los grupos en relacion con las distintas variables se ha
aplicado el test chi-cuadrado o el test de Fisher, cuando sea
indicado, para las variables cualitativas; el test t de Stu-
dent para las variables cuantitativas entre 2 grupos, y el
test Anova para las variables cuantitativas entre 3 grupos.
Se consideran estadisticamente significativas las diferen-
cias que tienen una probabilidad aleatoria menor a 0,05
(p<0,05).

Para proteger los derechos de los pacientes, todo el estu-
dio se ha realizado de acuerdo con la Declaracion de Helsinki
(2013), una declaracion de la World Medical Association de
principios éticos para la investigacion médica que involucra
seres humanos, incluyendo investigacion de material y datos
humanos?'.

Resultados

Se les propuso contestar la encuesta a 132 pacientes. Se
excluyeron 4 pacientes: uno rechazd la encuesta y 3 no
tenian un diagnostico establecido de CU o EC (uno tenia
colitis microscopica, y 2 colitis indeterminada).

Finalmente se incluyeron 128 pacientes en el analisis.

No se observaron diferencias estadisticamente significa-
tivas respecto a la edad, al sexo, ni al diagndstico entre la
poblacion en estudio y el total de los pacientes atendidos
en nuestras consultas. Los resultados estan resumidos en la
tabla 1.

De los 128 pacientes incluidos en el estudio, 59 (46,1%)
eran hombres y 69 (53,9%) mujeres. La edad media de la
poblacion fue de 45 (£ 15) anos. Respecto al diagndstico, 66
pacientes (51,6%) padecian CU y 62 (48,4%) EC. La media de
anos de evolucion de la Ell era de 12,23 £ 9,53 afos. En rela-
cion con el lugar de residencia, 25 pacientes (19,5%) vivian
en un medio rural y 103 (80,5%) vivian en un medio urbano.

En el momento de la encuesta, 97 (77%) pacientes esta-
ban en remision clinica de su enfermedad de acuerdo con los
indices clinicos de actividad, mientras que 29 (23%) presen-
taban actividad. La adherencia al tratamiento era alta en
64 pacientes (51,2%), media en 54 pacientes (43,2%) y baja
en 7 pacientes (5,6%). La calidad de vida media de la pobla-
cion en estudio era de 50+ 13. En concreto, 70 pacientes
(54,68%) tenian cifras > 50 (tabla 2).

Respecto a la comunicaciéon con la unidad de Ell, 126
pacientes (98,4%) conocian que tenian a su disposicion
los sistemas de comunicacion, mientras que 2 (1,6%) lo
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Tabla 1 Comparacion entre la poblacion de base atendida en la unidad de Ell y la poblacion en estudio (chi-cuadrado y t de

Student)
Poblacion total (n=1.148) Poblacion estudio (n=128) p
Sexo Hombre 54,8% 46,1% 0,061
Mujer 45,2% 53,9%
Edad 48 +17 45+15 0,056
Diagnostico CuU 54,6% 51,6% 0,517
EC 45,4% 48,4%

Tabla 2 Caracteristicas demograficas relacionadas con la enfermedad, remision clinica, adherencia al tratamiento y calidad

de vida (SIBDQ) de la poblacion del estudio

n % Media &+ DE Mediana Rango
Sexo Hombre 59 46,1
Mujer 69 53,9
Edad 45+15 44,5 14-76
Diagnostico cu 66 51,6
EC 62 48,4
Anos de evolucion 12,23+9,53 10,5 0-38
Medio Rural 25 19,5
Urbano 103 80,5
Remision clinica Si 97 19,5
No 29 19,5
Adherencia Alta 64 51,2
Media 54 43,2
Baja 7 5,6
Calidad de vida 50+13 51 16-70

desconocian. En general, 94 (73,4%) utilizaban los sistemas
de comunicacion y 34 (26,6%) no los utilizaban.

De los 94 pacientes que utilizaban los sistemas de comu-
nicacion, 48 (51,1%) eran hombres y 46 (48,9%) mujeres.
La edad media de la poblacion fue de 44+ 15afos. Res-
pecto al diagnostico, 49 pacientes (52,1%) padecian CU y
45 (47,9%) EC. La media de afos de evolucion de la Ell era
de 12,63 £9,16 aios. En relacion con el lugar de residencia,
20 pacientes (21,3%) vivian en un medio rural y 74 (78,7%)
vivian en un medio urbano. Respecto al tiempo que tardan en
llegar desde su casa hasta el hospital, 60 pacientes (63,8%)
tardaban menos de 30min, 16 pacientes (17%) tardaban
30-45min, 4 pacientes (4,3%) tardaban 45 min-1h, 9 pacien-
tes (9,6%) tardaban 1-1,5h y 5 pacientes (5,3%) tardaban
1,5h o mas.

De los 94 pacientes, 70 (76,1%) estaban en remision cli-
nica de su enfermedad, mientras que 22 (23,9%) no estaban
en remision, de acuerdo con los indices clinicos de actividad.
En cuanto a la adherencia al tratamiento segin la escala
de Morisky, esta era alta en 49 pacientes (53,3%), media en
39 pacientes (42,4%) y baja en 4 pacientes (4,3%). La calidad
de vida media de la poblacién era de 49 +13 en el SIBDQ.
Los resultados estan resumidos en la tabla 2.

Entre los que si utilizan los sistemas de comunicacion,
38 pacientes (40,4%) se comunican a través del teléfono,
50 pacientes (53,2%) mediante el email y 6 pacientes (6,4%)
emplean ambos métodos. Respecto a la frecuencia con la
que los pacientes emplean los sistemas de comunicacion,

24 pacientes (25,5%) refieren hacer un uso mensual,
19 pacientes (20,2%) un uso semestral y 51 pacientes
(54,3%) un uso anual.

En relacion con la satisfaccion con las modalidades actua-
les de comunicacion con la unidad de Ell, el 56,8% de los
pacientes encuentra el teléfono muy Util, el 31,8% bastante
Gtil, con una media de puntuacién de 4,454-0,67, y el 82,1%
opina que el email es también muy util, con una media de
puntuacion de 4,7540,61.

En el analisis comparativo segln la frecuencia de uso
no se observaron diferencias estadisticamente significativas
respecto a sexo, diagnostico, afos de evolucion, medio en el
que reside, tiempo desde casa hasta el hospital, HBI o grado
de adherencia al tratamiento. Respecto a la edad, observa-
mos que es significativamente menor en los pacientes que se
comunican mensualmente (38,13 +11,24 vs. 40,16 + 15,29
vs. 48,49 4 14,38; p=0,005) (tabla 3). En cuanto al indice de
Mayo, aparece una tendencia, siendo mayor en los pacientes
que se comunican con frecuencia mensual (2,42 42,43 vs.
0,672 vs. 1,0441,78; p=0,085). En relacion con la cali-
dad de vida, queda reflejado que es significativamente mas
baja en los pacientes que se comunican de forma mensual
(41,58 +- 11,45 vs. 53,79 + 14,99 vs. 51,57 + 11,85; p=0,002)
(tabla 3).

En el analisis post hoc intragrupos se observa que la
mayor diferencia en edad se da entre el grupo de comuni-
cacion mensual y el anual (p=0,003). En el indice de Mayo,
la tendencia también es mas acusada entre el grupo de
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Tabla 3 ANOVA que compara la edad, el indice de Mayo y la calidad de vida (SIBDQ) entre los grupos de frecuencia de uso de
los sistemas de comunicacion

Frecuencia de utilizacion de los sistemas de comunicacion p
Mensual Semestral Anual
Edad 38,13 + 11,238 40,16 + 15,291 48,49 + 14,38 0,005
indice Mayo 2,42 + 2,429 0,67 + 2 1,04 + 1,774 0,085

Calidad de vida 41,58 £ 11,451 53,79 £+ 14,991 51,57 + 11,846 0,002

Tabla 4 Pruebas post hoc de ANOVA: comparacion intergrupo de los grupos de frecuencia segln la edad, el indice de Mayo y la

calidad de vida (SIBDQ)

Mensual-semestral

Edad 0,634
indice de Mayo 0,052
Calidad de vida 0,002

p
Mensual-anual Semestral-anual
0,003 0,028
0,050 0,630
0,002 0,508

En negrita, valores de p estadisticamente significativos (p < 0,5).

Tabla 5 Chi-cuadrado que compara el uso del teléfono y el email, y la remision clinica entre los grupos de frecuencia de uso
de los sistemas de comunicacion
Frecuencia de utilizacion de los sistemas de comunicacion p
Mensual % Semestral % Anual %
Utilizacion Teléfono 8,3 31,6 58,8 <0,001
Email 87,5 63,2 33,3
Ambos 4,2 5,3 7,8
Remision clinica Si 60,9 89,5 78 0,086
No 39,1 10,5 22

comunicacion mensual y el anual (p=0,050). La diferencia
en cuanto a la calidad de vida se da entre el grupo de
comunicacion mensual y semestral (p=0,002), y entre el
grupo mensual y anual (p=0,002) (tabla 4).

Con relacion al uso del teléfono y el email, vemos
que hay diferencias estadisticamente significativas, siendo
mayor en el grupo de frecuencia anual la utilizacion del
teléfono (58,8%, p<0,001), mientras que en el grupo de fre-
cuencia mensual predomina la utilizacion del email (87,5%,
p <0,001). Sobre la remision clinica se aprecia una tenden-
cia de menor remision en los pacientes que se comunican
mensualmente (39,1%, p=0,086) (tabla 5).

Discusién

Este estudio se disend precisamente para evaluar los sis-
temas telematicos de comunicacion entre los pacientes y
la unidad de Ell del Hospital Clinico Universitario Lozano
Blesa, con el objetivo de conocer la vision del paciente
sobre su funcionamiento y las posibles mejoras a establecer.
Sin conocer las perspectivas del paciente no resulta posi-
ble la medicina del futuro, que debera estar centrada en el
paciente2,4,6,8,12,15,22.

Nuestra muestra supone el 11,15% del total de pacientes
atendidos en la unidad (1.148 pacientes), sin observar
diferencias respecto al sexo, edad o diagndstico. En cuanto
a la actividad clinica de la enfermedad, podemos observar
como el 77% de la poblacion esta en remision segln el indice
de Mayo y el indice de Harvey-Bradshaw. La calidad de vida
media de la poblacién medida por el SIBDQ fue de 50+ 13,
y la mediana, de 51. Segin Hlavaty et al., cifras >50 se
consideran en remision clinica?®. Teniendo en cuenta este
dato, el 54,68% de los pacientes estaria en remision segin
el SIBDQ. Resulta dificil comparar estos datos con otros
estudios, siendo los grupos de pacientes y los objetivos y
disefios de los estudios muy diferentes®%1>2°, Cabe desta-
car que las cifras de remision de la enfermedad segln los
cuestionarios de actividad clinica y el de calidad de vida son
discordantes. Valorando los resultados del indice de Mayo
y del indice de Harvey-Bradshaw obtenemos que un 77% de
los pacientes esta en remision, frente a un 54,68% segun los
resultados del SIBDQ. Esto nos haria replantearnos si cifras
de calidad de vida > 50 en el SIBDQ corresponden realmente
a la remision clinica?®. De otra forma se podria pensar que
una remision clinica segun los indices de actividad es una
condicion necesaria pero no suficiente para garantizar
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una mejora en la calidad de vida?’. En relacién con la
adherencia al tratamiento, segun los resultados obtenidos
mediante la escala de Morisky (MMAS-4) queda patente que
el porcentaje de pacientes que tiene una media o baja
adherencia no es despreciable (49,8%), por lo que es un
aspecto susceptible de mejora®'* ¢,

En cuanto al uso de los sistemas de comunicacion, en los
resultados podemos observar como la mayoria de los pacien-
tes conoce su existencia (98,4%) y un elevado porcentaje los
utiliza (73,4%), por lo que la informacion a los pacientes es
en general muy buena. No hay una preferencia notable por
ninguno de los sistemas ofertados, ya que su uso se reparte
mas o menos equitativamente, con un 40,4% de pacientes
que emplean el teléfono y un 53,2% el email. Respecto a la
frecuencia de comunicacion, mas de la mitad de los pacien-
tes (54,3%) hace un uso muy escaso (anual), lo que podria
llevarnos a pensar que no les resultan Utiles estos sistemas,
sin embargo, en los resultados podemos comprobar que los
valoran muy positivamente, con una puntuacion media de
4,45 40,69 para el teléfono y un 4,75+ 0,61 para el email.

El alto porcentaje de utilizacién de los sistemas junto con
la alta puntuacion en cuanto a su utilidad demuestran una
buena aceptacion por parte de los pacientes. Estos resulta-
dos son similares a los reportados en la literatura®®'%13,

Respecto a la frecuencia de utilizacion de los siste-
mas de comunicacion, observamos que los pacientes que
se comunican mas a menudo son pacientes significativa-
mente mas jovenes (38,134 11,24 afos), con peor calidad
de vida (41,58 + 11,45) y que emplean predominantemente
el email (87,5%), mientras que los que se comunican de
manera mas esporadica son pacientes significativamente
mas mayores (48,49 4 14,38 anos), con mejor calidad de vida
(51,57 +11,85) y que utilizan mas el teléfono (58,8%).

En relacion con la remision clinica de la enfermedad, se
observa una tendencia general a la no remision (39,1%) en
los pacientes que se comunican con mas frecuencia, ten-
dencia que se corrobora en los pacientes con CU, con un
indice de Mayo mayor en los pacientes que se comunican
mensualmente frente al grupo que se comunica con menor
frecuencia (2,42 +2,43 vs. 1,04 +1,78), donde se roza la sig-
nificacion estadistica (p =0,05). Este resultado no se observa
en los pacientes con EC, ya que no se aprecian diferencias
en el indice de Harvey-Bradshaw entre los 3 grupos. La ten-
dencia observada en CU con mucha probabilidad pasaria a
convertirse en una diferencia estadisticamente significativa
ampliando la muestra.

Viendo estos resultados, y teniendo en cuenta que los
pacientes que se comunican mas tienen peor calidad de
vida y una tendencia a mayor actividad clinica, se hace
necesario recalcar la importancia de mantener no solo un
control 6ptimo de la sintomatologia, sino también de tratar
de mejorar la calidad de vida de estos pacientes. Debe-
mos tener muy en cuenta como la enfermedad influye en la
vida diaria de los pacientes, y tenemos que mejorar nuestra
actuacion en este sentido.

En nuestro estudio solo encontramos diferencias signifi-
cativas entre los grupos de frecuencia de utilizacion de los
sistemas de comunicacion en cuanto a la edad, la calidad
de vida y el uso del teléfono respecto al email, asi como
una tendencia en la actividad clinica. Estos datos indican
que la frecuencia del uso de los sistemas de comunicacion
puede ser un buen indicador de un subgrupo de pacientes

que, aunque puedan presentar un buen control clinico,
tienen una mayor afectacion de la calidad de vida.

Ramos-Rivers et al. observaron que los encuentros telefé-
nicos frecuentes se asociaban a sexo femenino, diagnostico
de EC, mayor nimero de cirugias de Ell, mayor uso del sis-
tema sanitario (visitas anuales a la consulta, urgencias y
hospitalizaciones), mayor gravedad de la enfermedad (en
EC), mayor actividad inflamatoria, mayor dolor abdominal,
prescripcién de narcoticos, comorbilidad neuropsiquiatrica
y peor calidad de vida. Por el contrario, no detectaron dife-
rencias respecto a la edad’.

Corral et al. encontraron resultados similares en un ana-
lisis retrospectivo de las llamadas telefonicas recibidas en
su unidad. De las 526 llamadas recibidas en 2012 de parte
de 209 pacientes, los autores vieron que los factores que
se relacionaban con una mayor actividad telefonica fueron
la EC, las manifestaciones extraintestinales, la presencia de
ansiedad y la presencia de reactantes de fase aguda ele-
vados. Asimismo, observaban que el 85,7% de los pacientes
que contactaban con mas frecuencia necesitaban finalmente
una intervencion terapéutica, frente a solo el 18,9% de los
pacientes que utilizaban el teléfono con menor frecuencia?*.

Aunque a través de resultados diferentes, las conclusio-
nes de estos 2 trabajos coinciden con las de nuestro estudio.
Los encuentros telefonicos frecuentes servirian como mar-
cador de pacientes en riesgo de deterioro y de consumo
de recursos, por tanto, susceptibles de beneficiarse de un
control mas estrecho y multidisciplinar. La escasez de publi-
caciones en la literatura al respecto hace dificil comparar
los resultados con otros estudios.

En nuestro estudio no hemos evaluado la posibilidad de
que la discordancia entre los indices de actividad clinica y
los indices de calidad de vida pueda deberse a la presen-
cia de comorbilidad neuropsiquiatrica, como situaciones de
ansiedad y/o depresion no detectadas o no tratadas ade-
cuadamente. Por eso en futuros estudios planeamos incluir
escalas validadas de ansiedad/depresion con dicho objetivo.

Una revision reciente incluye 17 publicaciones que eva-
lban el impacto de los sistemas de telemedicina en la Ell.
Comparado con el manejo ambulatorio estandar, los siste-
mas de telemedicina han llevado a una mejoria en: intervalo
entre brotes, actividad de la enfermedad, adherencia al
tratamiento, calidad de vida, conocimientos del paciente
sobre la Ell, costes sanitarios, nUmero de accesos al hospital
por sintomas agudos relacionados con la Ell y mejoria en el
manejo a distancia’.

La importancia de la telemedicina queda confirmada en
este estudio, puesto que el 73,4% de los pacientes hace uso
de los sistemas no presenciales para ponerse en contacto con
la unidad. Ademas, los pacientes valoran muy positivamente
la disponibilidad de estos medios. Los datos obtenidos reve-
lan que aquellos pacientes con menor calidad de vida son
los que mas utilizan estos recursos. Ello sugiere que no solo
tenemos que mejorar estos recursos, sino que hay un impor-
tante nicho de mejora en la atencion que prestamos a los
pacientes con Ell en nuestra unidad.

El haber realizado el estudio en un solo centro, y un
tamano muestral limitado pueden reducir la aplicabilidad de
los resultados. La falta de datos sobre la ansiedad/depresion
de los pacientes y sobre otros aspectos como el tabaquismo
o los farmacos concretos limitarian los analisis, sugiriendo
ampliar las cuestiones en futuros estudios.
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