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PROLOGO

El proyecto “QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencién a los pacientes con
enfermedad pulmonar intersticial” surge de la necesidad de crear un marco de actuacion homogéneo y
consensuado para mejorar la atencién sanitaria de los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial
(EPI) y profundiza en un conjunto de recomendaciones que se deberian cumplir en los diferentes
puntos de contacto del paciente con el sistema sanitario. Para ello, ha sido necesario definir cudles son
los criterios de calidad del proceso asistencial en el caso de la EPI, criterios que deben asegurar que los
puntos clave de dicho proceso se realizan de la forma adecuada.

Las enfermedades pulmonares intersticiales engloban un grupo grande y heterogéneo de trastornos
pulmonares parenquimatosos con una prevalencia de entre 17,3 y 97,9 por cada 100.000 habitantes en
Europa. La fibrosis pulmonar idiopatica es la EPI mas representativa y se caracteriza, al igual que otras
fibrosis pulmonares progresivas, por un deterioro de la funcidn pulmonar y una mortalidad elevada.

Por tanto, es importante asegurar una adecuada atencidn del paciente con EPI a lo largo de todo el
curso de su enfermedad y, muy especialmente, en las fases tempranas de la misma, ya que, mientras el
retraso diagnostico se relaciona de manera directa no solo con el deterioro de la calidad de vida sino
también con la supervivencia y las hospitalizaciones, la media de tiempo transcurrido entre el inicio de
los sintomas vy el diagndstico se situa entre uno y dos afos.

Ello justifica la necesidad y trascendencia de elaborar un documento cuyo objetivo sea organizar
la asistencia de estos pacientes, estableciendo unos criterios de calidad asistencial claros y unos
indicadores asociados que permitan tanto evaluar la aplicacion de estos criterios de calidad como su
seguimiento.

Para desarrollar este proyecto, constituimos un Comité Director, liderado por el Dr. Ancochea vy la
Dra. Molina, con dos expertos de la Sociedad Espafola de Calidad Asistencial (SECA) y un Comité
Cientifico Multidisciplinar, formado por profesionales de ambitos muy diversos, como son especialistas
en Neumologia, Radiologia y Atencién Primaria, Enfermeria, profesionales de Farmacia y Gerencia
Hospitalaria, asi como Asociaciones de Pacientes. Adicionalmente, para el consenso y priorizacion
de los criterios de calidad, se contd con un panel de 17 especialistas en Neumologia, expertos en
enfermedades pulmonares intersticiales.

El proyecto se ha desarrollado en tres fases: la identificacion de los hitos clave del proceso y definicion
de los criterios de calidad; el desarrollo de un proceso Delphi para la priorizacion de dichos criterios de
calidad, y la definicion de los indicadores y estandares de calidad correspondientes.

Asi, los criterios/indicadores que constituyen la Norma QualyEPI| se definen como aquella condicién
qgue debe cumplir la actividad asistencial del paciente con enfermedad pulmonar intersticial para ser
considerada de calidad.

La Norma estd compuesta por 43 criterios de calidad y 46 indicadores. A su vez, 22 de ellos se han
categorizado como imprescindibles y 24, como recomendables.

Consideramos que el presente documento refleja el exhaustivo trabajo realizado, teniendo en cuenta
que los criterios no tan solo debian ser adecuados y especificos para los pacientes con enfermedad
pulmonar intersticial, sino que, ademas, debian ser aplicables en la practica clinica. Por eso, confiamos en
que este informe pueda contribuir al disefio de politicas y estrategias dirigidas a mejorar y transformar
el abordaje de la enfermedad pulmonar intersticial y a mejorar los resultados en salud y la calidad de
vida de las personas afectadas.

Dra. Maria Molina Molina Dr. Julio Ancochea Bermudez
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RESUMEN EJECUTIVO

TiTULO

QualyEPIl: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencién a los pacientes con
enfermedad pulmonar intersticial

OBJETIVOS Y METODOLOGIA

El objetivo general del presente proyecto es definir los criterios de calidad del proceso asistencial
de las enfermedades pulmonares intersticiales (EPI) que aseguran que los puntos clave de dicho
proceso se realizan adecuadamente. A partir de estos criterios de calidad identificados, se han definido
aquellos indicadores y estandares de calidad asociados. Para ello, se definieron los siguientes objetivos
especificos:

Identificar los hitos clave del proceso asistencial de los pacientes con enfermedad
pulmonar intersticial.

Definir y priorizar los criterios de calidad de cada uno de los hitos clave.

Determinar los indicadores y estandares de calidad asociados a los criterios
priorizados.

El proyecto fue dirigido por un Comité de Direccién (CD) constituido por los dos coordinadores
del proyecto, el Dr. Julio Ancochea y la Dra. Maria Molina, neumodlogos expertos en EPI, y por la Dra.
Elena Bartolomé y el Dr. Manel Santifa, miembros de la Sociedad Espafnola de Calidad Asistencial
(SECA) y expertos en mejora de la calidad asistencial. Ademas, se constituyd un Comité Cientifico
Multidisciplinar (CC), compuesto por expertos implicados en la atencidn del paciente con EPI de
diferentes especialidades: Radiologia, Atencién Primaria, Farmacia Hospitalaria, Enfermeria, Gerencia
Hospitalaria, asi como un representante de la Asociacion de Pacientes. Por ultimo, se conformd un
panel de expertos (PE) con una representacion de 17 neumologos expertos en EPI, que tuvo como
funcién principal la priorizacion de los criterios de calidad mediante una metodologia Delphi.

El proyecto QualyEPI se llevd a cabo en tres fases:

1. Identificacion de los hitos clave del proceso asistencial de los pacientes y definicién de los criterios
de calidad, mediante la técnica de conferencia de consenso, previa revision narrativa de la literatura.

2. Proceso Delphi para la priorizacion de los criterios de calidad previamente identificados.

3. Definiciéon de indicadores y estdndares de calidad asociados a los criterios priorizados.
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Fase 1: Identificacion de hitos clave

* Revision de bibliografia
* Reunién del Comité de Direccidn

* Conferencia de consenso con el Comité Cientifico Multidisciplinar

Fase 2: Priorizacion de criterios de calidad

* Metodologia Delphi a dos rondas

Fase 3: Definicion de indicadores y estandares de calidad

* Conferencia de consenso con el Comité Cientifico Multidisciplinar
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HITOS CLAVE DEL PROCESO DE ATENCION
AL PACIENTE CON EPI

A partir de la revision bibliografica y de las reuniones con el CD, se identificaron los siguientes seis
hitos o puntos clave en el proceso de atencién integrada al paciente con EPI, segun las diferentes fases
del itinerario de estos pacientes en el Sistema Nacional de Salud (SNS). Asi, los seis puntos clave que
marcan la calidad en la atencién de este perfil de paciente son:

Figura. Hitos o puntos clave en el proceso asistencial de los pacientes con EPI.

n
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CRITERIOS DE CALIDAD

Para cada uno de los hitos identificados, el CC definid aquellos criterios de calidad necesarios para
asegurar una atencién asistencial de calidad al paciente con EPI en cada uno de los puntos clave. Se
empled la metodologia Delphi a dos rondas para evaluar los 49 criterios propuestos. El PE los evalud
en términos de relevancia, interpretada como “importante/significativo para asegurar un proceso
asistencial adecuado”, y en términos de factibilidad, entendida como “aplicable en la practica diaria
con independencia de que sea importante/significativo”. Después de dos rondas de evaluacion por
parte del PE, se logrd una clasificacion de los criterios de calidad en tres niveles de prioridad. Se acordd
concentrar los esfuerzos en definir los indicadores y estandares vinculados a los criterios clasificados
en los niveles 1y 2.

12
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INDICADORES Y ESTANDARES DE CALIDAD

A partir de los 43 criterios de calidad priorizados como nivel 1y 2, se establecieron un total de 46
indicadores de calidad requeridos para su cumplimiento, y posteriormente estos se categorizaron en:

“Indicadores imprescindibles”: aguellos de obligatorio cumplimento para garantizar
los criterios de calidad.

“Indicadores recomendables”: aqguellos recomendables para mejorar la atencion al
paciente con EPI.

En las tablas siguientes se resumen los indicadores identificados para cada uno de los criterios
priorizados.

HITO 1: IDENTIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION ©

HITO 1: IDENTIFICACIéN, SOSPECHA Y DERIVACION

1.1. Disponer de una via directa de derivacion desde 1.1.1. Existencia de una via directa de derivacion a la
Atencién Primaria u otras especialidades a la Unidad Unidad de Referencia.
de Referencia en EPI.

1.2. Disponer de un sistema de interconsulta rapida 1.2.1. El centro dispone de un sistema de interconsulta
y prioritaria, virtual o e-consulta, entre Atencién a la Unidad de Referencia.

Primaria u otras especialidades y la Unidad de

Referencia en EPI.

1.3. Elaborar e impartir un programa de formacién en  1.3.1. Disponer de un curso de formacién en EPI para
Atencidn Primaria, en el que se capacite y promueva Atencion Primaria.

las habilidades que se precisan para identificar los

criterios de sospecha de EPI de forma eficiente

y realizar el manejo clinico necesario hasta su

derivacion, incluidos contenidos de Radiologia en

patologia intersticial.

1.4. Disponer de vias de comunicacién o redes 1.4.1. Existencia de vias de comunicacion entre
organizadas y permanentes entre los hospitales sin hospitales de distinto nivel.

capacidad de diagndstico especializado de EPI y las

Unidades de Referencia en EPI.
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HITO 2: DIAGNOSTICO €

HITO 2: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

INDICADOR

2.1. Disponer a nivel hospitalario de una Unidad de
Referencia en EPI.

2.2. Disponer en el hospital de un Comité
Multidisciplinar clinico-radioldgico-patoldgico
coordinado por Neumologia, en el que participen
como miembros natos Radiologia, Anatomia
Patoldgica, Cirugia Toracica; siendo recomendable
incluir a Reumatologia, Medicina Interna, Farmacia
Hospitalaria, Enfermeria de Practica Avanzada,
Psicologia y Cuidados Paliativos.

2.3. Realizar las reuniones del Comité Multidisciplinar
clinico-radiolégico-patoldgico con la periodicidad
adecuada, en funcién de la carga asistencial de este
perfil de paciente en cada centro.

2.4. Presentar los casos que planteen dudas
diagndsticas o de tratamiento para su evaluacion en el
Comité Multidisciplinar clinico-radiolégico-patoldgico,
asi como aquellos en los que existan discrepancias
entre los diferentes especialistas.

2.5. Presentar los casos en seguimiento en los que no
se disponga de un diagndstico de certeza definitivo
para su evaluacion y seguimiento en el Comité
Multidisciplinar clinico-radioldgico-patoldgico.

2.6. Los tiempos asistenciales para evitar demoras
diagndsticas en los puntos criticos asistenciales:
sospecha, derivacion, valoracion del Comité
Multidisciplinar y diagndstico de la EPI, no deben
superar los estandares de calidad recomendados.

2.7. Disponer de una via rapida de diagndstico en
Neumologia.

2.8. Disponer de historia clinica electrénica (eHC), con
un protocolo especifico, en la que se registre, como
minimo, la siguiente informacién: 1. Edad; 2. Sexo;

3. Historial de fumador; 4. Agentes inhalatorios; 5.
Actividades laborales; 6. Antecedentes familiares de
EPI; 7. Test genéticos en casos de fibrosis pulmonar
monogénica (sindrémica) o familiar; 8. Estudio de
autoinmunidad, 19G especificas; 9. Infecciones viricas;
10. Reflujo gastroesofagico.

2.9. Realizar al menos las siguientes exploraciones
complementarias: tomografia axial computarizada
de alta resolucion (TCAR), exploracién funcional
respiratoria y prueba de la marcha de los 6 minutos.

2.10. Realizar TCAR, ajustada a las recomendaciones
del Fleischner Society White Paper, con cortes de
grosor < 2 mm y reconstruccion con algoritmo dseo.

2.1.1. Existencia de una Unidad de Referencia
acreditada en el hospital.

2.2.1. Existencia de Comité Multidisciplinar de EPI con
los miembros imprescindibles.

2.3.1. Numero de reuniones realizadas del Comité
Multidisciplinat.

2.4.1. Existencia de casos presentados para revision
y seguimiento en las actas/orden del dia del Comité
Multidisciplinat.

2.5.1. Existencia de registro de revisién de casos
sin diagndstico de certeza tratados en el Comité
Multidisciplinat.

2.6.1. Tiempo asistencial de derivacion-primera visita.

2.6.2. Tiempo asistencial de valoracion-diagnostico.

2.7.1. Existencia de una via rapida diagndstica de EPI.

2.8.1. Porcentaje de cumplimiento de la historia clinica
electronica.

2.9.1. Porcentaje de exploraciones complementarias
realizadas.

2.10.1. Porcentaje de TCAR bien realizadas.
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HITO 2: DIAGNOSTICO (Cont.)

CRITERIO DE CALIDAD

INDICADOR

2.11. Realizar la lectura/interpretacion de la TCAR
segun los criterios aceptados en el glosario de
términos radioldgicos de la Fleischner Society y por
un radidlogo especializado en EPI.

2.12. Realizar lavado broncoalveolar (LBA) segun
criterios de indicacidn con recuento celular con
inmunofenotipo en el lavado alveolar en pacientes
con EPI.

2.13. Realizar biopsia pulmonar quirdrgica segun
criterios de indicacion y tras evaluar cuidadosamente
el riesgo frente al beneficio diagndstico.

2.14. Realizar criobiopsia transbronquial segun
criterios de indicacion y realizar el informe segun
las guias internacionales.

2.15. Disponer de la posibilidad de practicar
cateterismo cardiaco derecho ante sospecha de
hipertension pulmonar asociada.

2.16. Priorizar las exploraciones complementarias
para el diagndstico de la EPI en los dos meses
siguientes a la primera visita en la Unidad de
Referencia.

HITO 3: TRATAMIENTO €

HITO 3: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD

3.1. Iniciar el tratamiento adecuado (maximo en una
semana tras el diagndstico) acorde al diagndstico, a
partir de la evidencia cientifica disponible.

3.2. Facilitar acceso a oxigenoterapia crdnica
domiciliaria en todos los pacientes con insuficiencia
respiratoria con una presion parcial de oxigeno en
fase estable en reposo < 55 mmHg o 55-60 mmHg
con hipercapnia.

3.3. Facilitar el acceso a oxigenoterapia a largo plazo
para aguellos pacientes con desaturacion significativa
en la prueba de la marcha de los 6 minutos.

3.4. Derivar precozmente para valoracion de
trasplante pulmonar a los pacientes con EPI fibrdtica
que cumplan los criterios de trasplante de pulmon.

3.5. Derivar para valoracion de inclusién en lista de
espera para trasplante de pulmon a los pacientes con
EPI que tienen un alto riesgo de muerte en un plazo
de dos afos.

2.11.1. Porcentaje de TCAR bien interpretadas por
el radidlogo o radidlogos integrados en el Comité
Multidisciplinat.

2.12.1. Porcentaje de LBA realizados.

2.13.1. Porcentaje de biopsias pulmonares quirurgicas
realizadas discutidas previamente en el Comité.

2.14.1. Porcentaje de criobiopsias transbronquiales
realizadas discutidas previamente en el Comité.

2.15.1. Porcentaje de pacientes a los que se les ha
practicado cateterismo cardiaco derecho.

2.16.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones
complementarias priorizadas.

INDICADOR

3.1.1. Porcentaje de pacientes con inicio adecuado de
tratamiento.

3.2.1. Porcentaje de pacientes con acceso a
oxigenoterapia créonica domiciliaria en pacientes con
insuficiencia respiratoria.

3.3.1. Porcentaje de pacientes con desaturacion
significativa en la prueba de la marcha de los 6
minutos con acceso a oxigenoterapia a largo plazo.

3.4.1. Porcentaje de pacientes con EPI fibrdtica que,
a criterio del neumologo responsable, cumplan los
criterios potenciales de trasplante de pulmdn con
derivacién para valoracion de trasplante.

3.5.1. Porcentaje de pacientes con EPI fibrética que,
a criterio del neumologo responsable, presenten un
alto riesgo de muerte en un plazo de dos aflos con
derivacion para valorar su inclusion en lista de espera
para trasplante.
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HITO 4: SEGUIMIENTO €

HITO 4: SEGUIMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD

4.1. Realizar visitas de seguimiento de los pacientes,
desde Neumologia y otras especialidades, con la
periodicidad acordada.

4.2. Realizar visita de inicio del tratamiento y de
seguimiento (con periodicidad mensual en los tres
meses siguientes al inicio del tratamiento) para evaluar
la adherencia terapéutica, la respuesta al tratamiento
y la aparicion de posibles efectos adversos. Esta
actuacion se llevara a cabo por Farmacia Hospitalaria
y/o Enfermeria de Practica Avanzada.

4.3. Promover la posibilidad de consultar cualquier
duda que les pueda surgir en las dispensaciones de
medicaciéon en Farmacia Hospitalaria.

4.4. Dar acceso facil y a demanda a consulta a
Farmacia Hospitalaria, via telefénica o por correo
electronico, ante cualquier duda o aparicion de
efectos adversos en cualquier momento de la
enfermedad.

4.5. Promover acceso facil y a demanda, via telefénica
0 por correo electronico, a la consulta de Enfermeria
de Practica Avanzada ante cualquier duda o aparicion
de efectos adversos en cualquier momento de la
enfermedad.

4.6. Disponer de un protocolo asistencial que recoja
los criterios de manejo terapéutico de la ventilacion
mecanica no invasiva en las exacerbaciones agudas.

4.7. Realizar tomografia axial computarizada de alta
resoluciéon (TCAR) si hay empeoramiento clinico, alto
riesgo de cancer o sospecha de alguna complicacion
o posibilidad de progresion, segun el criterio clinico.

4.8. Realizar las exploraciones complementarias que
se indican a continuacion para el seguimiento de la
evolucion del paciente, con la siguiente frecuencia:
pruebas funcionales respiratorias (PFR), prueba de la
marcha de 6 minutos (PM6M), estado clinico y calidad
de vida, como minimo cada 12 meses o con una
frecuencia mayor, segun criterio clinico.

4.9. Realizar las exploraciones complementarias
que se indican a continuacion para el seguimiento
de la evolucion del paciente: TCAR de térax y otras
exploraciones que se consideren necesarias, como
ecocardiograma, segun criterio clinico.

INDICADOR

4.1.1. Pacientes con seguimiento en el servicio de
Neumologia.

4.2.1. Pacientes con visita de seguimiento terapéutico
y de efectos adversos.

4.3.1. Numero de pacientes que consultan en
dispensacién de Farmacia Hospitalaria.

4.3.2. Numero de dudas de dispensacion de farmacia
formuladas.

4.4.1. Accesibilidad a Farmacia Hospitalaria de los
pacientes con EPI en su seguimiento.

4.5.1. Porcentaje de pacientes con EPI que consultan
a Enfermeria de Practica Avanzada durante el
seguimiento.

4.6.1. Existencia de un protocolo de manejo
terapéutico de la ventilacion mecanica no invasiva en
exacerbaciones agudas.

4.7.1. Porcentaje de pacientes con empeoramiento
clinico, alto riesgo de cancer o sospecha de alguna
complicacion o posibilidad de progresion, segun el
criterio clinico, con realizacion de TCAR.

4.8.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones
complementarias (PFR, PM6M) adecuadamente
realizadas en su seguimiento.

4.9.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones
complementarias (TCAR de térax y otras
exploraciones) en su seguimiento.
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HITO 5: ACOMPANAMIENTO ©

HITO 5: ACOMPANAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD INDICADOR

5.1. Disponer de un protocolo que establezca los 5.1.1. Existencia de un protocolo de derivacién a
criterios de derivacion a cuidados paliativos. cuidados paliativos.

5.2. Disponer de un equipo multidisciplinar en el 5.2.1. Existencia de un equipo multidisciplinar en el

programa de cuidados paliativos que permita atender programa de cuidados paliativos.
las necesidades del paciente en sus diferentes
vertientes.

HITO 6: INFORMACION AL PACIENTE ©

HITO 6: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD INDICADOR

6.1. Comunicar el diagndstico de forma que sea 6.1.1. Porcentaje de pacientes a los que se les
comprensible para los pacientes, que puedan realizar ~ comunica el diagnoéstico de manera adecuada.
las preguntas que deseen y que permita que, al salir

de la consulta médica, tengan conocimiento sobre su

enfermedad (qué tienen, qué deben hacer y por qué).

6.2. Dar informacion clara, precisa, con lenguaje 6.2.1. Porcentaje de pacientes a los que se les da
comprensible para los pacientes y especifica durante  informacion clara, precisa y comprensible durante el
el seguimiento, segun la fase de la enfermedad. seguimiento.

6.3. Asegurar que la informacioén ha sido entendida 6.3.1. Porcentaje de pacientes que consideran

por parte del paciente. entender la informacion facilitada.

6.4. Posibilitar la entrega de materiales en formato 6.4.1. Existencia de material divulgativo de la

papel o accesible por medios digitales, en caso enfermedad.

de estar familiarizados con este entorno, con
informacion ampliada sobre lo explicado en consulta.

6.5. Implementar herramientas de toma de decisiones  6.5.1. Aplicacion de herramientas de decision

compartida, para implicar a los pacientes en su compartida en la Unidad de Referencia.
autocuidado vy facilitar la adherencia terapéutica.

6.6. Dar a conocer las asociaciones de pacientes (ej.: 6.6.1. Existencia de informacién sobre asociaciones
AFEFPI) para ofrecer apoyo psicoldgico a pacientes, de pacientes como apoyo psicolégico a pacientes y
familiares y cuidadores, conocer otros enfermos, familiares.

asistir a charlas sobre temas de interés, etc.

6.7. Dar a conocer a los pacientes los posibles 6.7.1. Informacion relativa a ensayos clinicos que se
ensayos clinicos y facilitarles el acceso cuando sea facilite a los pacientes con EPI.
posible.

6.7.2. Porcentaje de pacientes que participen en
ensayos clinicos.
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QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencion a
los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial

INTRODUCCION

ENFERMEDAD PULMONAR INTERSTICIAL

El término enfermedad pulmonar intersticial (EPI) se refiere a un grupo de trastornos que se
caracterizan por una combinacidon variable de inflamacién y fibrosis que afecta el espacio entre
las membranas basales epitelial y endotelial. Aungque anteriormente se consideraba que el proceso
de fibrosis era consecuencia de una alteracién inflamatoria crdnica, la teoria actual sostiene que la
enfermedad se produce por un dano recurrente sobre el epitelio respiratorio que conlleva intentos
inadecuados de reparacion del tejido pulmonar. El resultado final de este proceso es la proliferacion
excesiva de fibroblastos y la sobreproduccién de matriz extracelular, lo que acabara por producir una
desestructuracion del parénquima pulmonar?.

Las enfermedades pulmonares intersticiales abarcan un grupo grande y heterogéneo de trastornos
pulmonares parenguimatosos, que se superponen en sus presentaciones clinicas y patrones de lesidon
pulmonar. Las EPI incluyen varias enfermedades de causa desconocida, asi como algunas que se sabe
estan relacionadas con otras patologias o con exposiciones ambientales®. De hecho, se conocen mas
de 200 enfermedades pulmonares intersticiales, desde las muy raras hasta las relativamente comunes?.

Algunas enfermedades pulmonares intersticiales son de causa conocida. Es el caso de las asociadas
a enfermedades autoinmunes, la neumonitis por hipersensibilidad (NH), la EPI de origen autoinmune,
la sarcoidosis cronica y las enfermedades relacionadas con la exposiciéon, como son la asbestosis y la
silicosis. De otras, como la fibrosis pulmonar idiopatica (FPI), no se conoce la causa, y todavia existe un
grupo minoritario que aparece sin clasificar®®.

Algunos pacientes con EPI pueden desarrollar fibrosis que, en ocasiones, puede progresar y mantenerse
independientemente del desencadenante inicial de la enfermedad pulmonar™©-®,

La cicatrizacién pulmonar que ocurre en la fibrosis pulmonar progresiva no puede revertirse, y el
tratamiento no siempre es efectivo para detener la evolucion final de la enfermedad™. El tratamiento
farmacoldgico y el prondstico de la EPI suelen depender del subtipo de EPI subyacente, lo que destaca
la importancia de una clasificacién y un diagndéstico precisos”. El trasplante de pulmdén puede ser una
opcidn de ultimo recurso para algunas personas con enfermedad pulmonar intersticial grave que no
hayan obtenido beneficios con otras opciones de tratamiento™®.

Existen ciertos estudios epidemioldgicos que describen la carga global y la heterogeneidad geografica
de los subtipos de EPI. Los estudios de “Karakatsani y Duchemann” establecieron una prevalencia de
entre 17,3 y 97,9 por cada 100.000 habitantes en Europa™’. En América del Norte y Europa, la fibrosis
pulmonar idiopatica y la sarcoidosis fueron las EPlI mas prevalentes, mientras que la frecuencia relativa
de neumonitis por hipersensibilidad fue mayor en Asia. La frecuencia relativa de la EPI por enfermedad
del tejido conectivo demostrd la mayor variabilidad geografica, desde el 7,5 % de los casos en Bélgica
hasta el 33,3 % de los casos en Canada y el 34,8 % de los casos en Arabia Saudita?°. Se ha estimado que
aproximadamente 40.000 nuevos pacientes seran diagnosticados con fibrosis pulmonar idiopatica cada
afio en Europa?. En Espafia, la incidencia de EPI estimada es de 7,6 casos/100.000 habitantes, siendo
la mas frecuente la fibrosis pulmonar idiopatica, con una incidencia de 16 casos/100.000 habitantes?,
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En Espana, segun el estudio OASIS, el primer estudio prospectivo realizado en pacientes con FPI con
el objetivo de analizar el impacto econdmico de la enfermedad, el coste medio anual por paciente se
estimd en 26.997 €. Los costes sanitarios directos, especialmente aquellos asociados a tratamientos
farmacoldgicos y dias de hospitalizacion, representaron la mayor parte del coste asociado a la FPI. Los
pacientes con menor capacidad vital forzada (CVF <50 %) incurrieron en costes significativamente
mayores que los pacientes con CVF 50-80 % y CVF >80 %, debido al mayor niumero de visitas a
Atencién Primaria y especialistas, de dias de hospitalizacién e ingresos en UCI y de tratamientos no
farmacoldégicos (44.412 € vs. 25.803 € y 23.242 €, respectivamente). El estudio también analizd los
costes indirectos de la enfermedad, que se debieron principalmente a los costes de cuidadores no
profesionales?.

JUSTIFICACION

Las EPI son un grupo de enfermedades que suponen un elevado impacto en la vida de los pacientes y
gue conducen, en muchas ocasiones, a la muerte en un plazo corto de tiempo.

Por ello, es importante asegurar una adecuada atencion del paciente con EPI a lo largo de todo el curso
de su enfermedad y, muy especialmente, en las fases tempranas de la misma, ya que, a pesar de que el
retraso diagndstico se relaciona de manera directa no solo con el deterioro de la calidad de vida sino
con la supervivencia y las hospitalizaciones?, la media de tiempo transcurrido entre el inicio de los
sintomas y el diagndstico se sitla entre uno y dos aflos?>28,

Por lo tanto, adecuar el seguimiento y el tratamiento al tipo de EPI y a las caracteristicas de cada
paciente es fundamental. Teniendo esto en cuenta, es importante promover estrategias enfocadas a la
mejora de la calidad de vida de los pacientes y a optimizar los recursos sanitarios que se les destinan.

Por todo ello, definir unos criterios de calidad, indicadores y estandares de calidad del proceso
asistencial de las EPI, que aseguren que los puntos clave de dicho proceso se realizan adecuadamente,
es una estrategia basica que se debe evaluar para su implementacion en el sistema nacional de salud.
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QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencion a
los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial

METODOLOGIA

La metodologia empleada para establecer los indicadores y estandares de calidad en la atencién al
paciente con EPI se organizd en tres fases:

Fase 1: Identificacion de hitos clave

* Revision de bibliografia
* Reunién del Comité de Direccion

* Conferencia de consenso con el Comité Cientifico Multidisciplinar

Fase 2: Priorizacion de criterios de calidad

* Metodologia Delphi a dos rondas

Fase 3: Definicion de indicadores y estandares de calidad

e Conferencia de consenso con el Comité Cientifico Multidisciplinar

Para ello, se contd con la participacion de un Comité de Direccidon y un Comité Cientifico Multidisciplinar,
ademas de un grupo de neumodlogos y el apoyo de Ampersand Consulting.

El Comité de Direccion identificd seis hitos o puntos clave del proceso asistencial del paciente con
EPI: identificacién, sospecha y derivacion; diagndstico; tratamiento; seguimiento; acompafiamiento e
informacion al paciente.
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Figura. Hitos o puntos clave en el proceso asistencial de los pacientes con EPI.

. ,/

Una vez identificados estos puntos clave, se llevd a cabo una revisidon narrativa de la literatura con el
objetivo de recopilar evidencia cientifica e informacidon de referencia sobre la calidad asistencial en
el ambito del abordaje de las EPI. Posteriormente, se realizé una primera conferencia de consenso en
la que participaron todos los miembros del Comité Cientifico Multidisciplinar. En esta conferencia se
debatieron y trabajaron los 49 criterios de calidad propuestos, hasta llegar a su validacion final.

Tras la identificaciéon de los hitos y la discusion de los criterios de calidad, se aplicé el método Delphi de
consenso y se llevaron a cabo dos rondas para recoger la opinidén de un grupo de expertos neumadlogos
(un total de 17 especialistas) mediante un cuestionario en linea estructurado, con la finalidad de
alcanzar un consenso con respecto a los criterios de calidad previamente identificados respecto a los
dos atributos consultados:

» Relevancia, que fue definida como “informacion que, a su juicio, es importante/significativa para
asegurar un adecuado proceso asistencial de los pacientes con EPI”; y

* Factibilidad, entendida como “informacidén que, a su juicio y con independencia de que sea
importante/significativa, es aplicable en la practica diaria”.

Ambos atributos fueron evaluados utilizando una escala Likert de 5 puntos que evaluaba el grado de
acuerdo con los mismos, de 1 (totalmente en desacuerdo) a 5 (totalmente de acuerdo).

Una vez analizados los resultados del proceso Delphi, se llevd a cabo una reunién virtual con el Comité
de Direcciéon y se acordd clasificar los criterios de calidad en tres niveles de priorizacion. Ademas, se
determind subdividir uno de los 49 criterios en dos, lo que condujo a la obtenciéon de un total de 50 criterios
de calidad finales que se categorizaron en tres niveles.

Finalmente, se realizd la segunda conferencia de consenso con el Comité Cientifico Multidisciplinar,
con el objetivo de debatir, revisar y validar la propuesta de indicadores y estandares de calidad de los
niveles 1y 2. Se establecieron un total de 46 indicadores, que se clasificaron entre imprescindibles (22),
si debian cumplirse en su totalidad, y recomendables (24), cuyo cumplimiento permite alcanzar un
mayor nivel de calidad asistencial.

4 N

Priorizacion criterios de calidad

3 niveles

Nivel 1. 40 criterios ——— Definicion indicadores y

estdndares de calidad
Nivel 2. 3 criterios — 46 indicadores

Nivel 3. 7 criterios Imprescindibles. 22 indicadores

Recomendables. 24 indicadores
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HITOS

1. Hito 1. Identificacion, sospecha y derivacién e

Es necesario que los profesionales del primer nivel asistencial tengan bien definidos cuales son los
criterios de sospecha de EPIl y puedan, de esta forma, derivar a los pacientes a las unidades monograficas
de enfermedades intersticiales para realizar un diagndstico preciso. Se debe evitar, en la medida de lo
posible, la demora en la derivacion del paciente a la atencidn especializada, ya que, en caso contrario,
el paciente puede encontrarse en una fase avanzada de la enfermedad.

2. Hito 2. Diagnéstico €

En general, el diagndstico de la enfermedad pulmonar intersticial es complejo y precisa de un equipo
multidisciplinar de profesionales que puedan valorar tanto la clinica que presenta el paciente como las
diferentes pruebas complementarias indispensables/fundamentales para su diagndstico preciso.

La aproximacién multidisciplinar, que suele ser imprescindible y supone una complejidad asociada a
estos diagndsticos, y las posibles diferencias existentes entre comunidades auténomas y/o centros
hospitalarios hacen que sea importante revisar los puntos donde se pueden producir demoras en el
diagndstico de la EPI en el entorno hospitalario, asi como establecer criterios claros respecto a las
distintas pruebas complementarias.

3. Hito 3. Tratamiento €

El paciente debe recibir, lo antes posible, el tratamiento mas adecuado, incluido un facil acceso a la
oxigenoterapia. Ademas, es fundamental evaluar precozmente la posible necesidad de un trasplante
pulmonar.

4. Hito 4. Seguimiento €

Establecer un calendario definido de visitas de seguimiento es fundamental para el correcto seguimiento
del paciente con EPI. Este calendario no solamente debe contemplar la periodicidad de las consultas y el
tipo y frecuencia de las pruebas complementarias, sino también facilitar la comunicacién bidireccional
meédico-paciente, incluida la comunicaciéon con Enfermeria de Practica Avanzada y con la Farmacia
Hospitalaria.

5. Hito 5. Acompaiamiento e

El acompafiamiento del paciente con EPI es clave para su bienestar, especialmente en las etapas mas
avanzadas de la enfermedad. Por ello, es fundamental disponer de un programa de cuidados paliativos
gue permita atender las necesidades del paciente.

6. Hito 6. Informacién al paciente €

Hay que organizar estrategias de empoderamiento del paciente basadas en proporcionar formacioén e
informacion sobre su enfermedad, asi como facilitar contactos con las asociaciones de pacientes, ya
gue estas estrategias redundaran en un mejor control de la enfermedad y en una mejora de la calidad
de vida del paciente.
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QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencion a
los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial

CRITERIOS DE CALIDAD

A continuacion, se enumeran los 43 criterios priorizados en los niveles 1 y 2:

HITO 1: IDENITIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION ©

1.1. Disponer de una via directa de derivacion desde Atencién Primaria u otras especialidades a la Unidad
de Referencia en EPI.

1.2. Disponer de un sistema de interconsulta rapida y prioritaria, virtual o e-consulta, entre Atencidn
Primaria u otras especialidades y la Unidad de Referencia en EPI.

1.3. Elaborar e impartir un programa de formacion en Atencién Primaria, en el que se capacite y
promueva las habilidades que se precisan para identificar los criterios de sospecha de EPI de forma
eficiente y realizar el manejo clinico necesario hasta su derivacion, incluidos contenidos de Radiologia
en patologia intersticial.

1.4. Disponer de vias de comunicacién o redes organizadas y permanentes entre los hospitales sin
capacidad de diagndstico especializado de EPI y las Unidades de Referencia en EPI.

HITO 2: DIAGNOSTICO ©

2.1. Disponer a nivel hospitalario de una Unidad de Referencia en EPI.

2.2. Disponer en el hospital de un Comité Multidisciplinar clinico-radiolégico-patolégico coordinado
por Neumologia, en el que participen como miembros natos Radiologia, Anatomia Patoldgica, Cirugia
Toracica; siendo recomendable incluir a Reumatologia, Medicina Interna, Farmacia Hospitalaria,
Enfermeria de Practica Avanzada, Psicologia y Cuidados Paliativos.

2.3. Realizar las reuniones del Comité Multidisciplinar clinico-radioldgico-patoldgico con la periodicidad
adecuada, en funcién de la carga asistencial de este perfil de paciente en cada centro.

2.4. Presentar los casos que planteen dudas diagndsticas o de tratamiento para su evaluacion en el Comité
Multidisciplinar clinico-radiolégico-patoldgico, asi como aquellos en los que existan discrepancias entre
los diferentes especialistas.

2.5. Presentar los casos en seguimiento en los que no se disponga de un diagndstico de certeza definitivo
para su evaluacion y seguimiento en el Comité Multidisciplinar clinico-radioldgico-patoldgico.

2.6. Los tiempos asistenciales para evitar demoras diagndsticas en los puntos criticos asistenciales:
sospecha, derivacion, valoracion del Comité Multidisciplinar y diagndstico de la EPI, no deben superar
los estdndares de calidad recomendados.

2.7. Disponer de una via rapida de diagndstico en Neumologia.

2.8. Disponer de historia clinica electrénica (eHC), con un protocolo especifico, en la que se registre,
como minimo, la siguiente informacion:

« Edad, sexo e historial fumador del paciente.
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» Factores ambientales, incluida la exposicion a agentes inhalados vy las actividades laborales.
* Antecedentes familiares de EPI.

< Aungue no haya historial familiar, considerar los test genéticos en caso de fibrosis pulmonar
monogénica (sindrémica) o familiar.

e Estudio de autoinmunidad, IgG especificas.
 Infecciones viricas.
* Reflujo gastroesofagico.

2.9. Realizar al menos las siguientes exploraciones complementarias: tomografia axial computarizada
de alta resolucion (TCAR), exploraciéon funcional respiratoria y prueba de la marcha de los 6 minutos.

2.10. Realizar TCAR, ajustada a las recomendaciones del Fleischner Society White Paper, con cortes de
grosor < 2 mm y reconstruccion con algoritmo dseo.

2.11. Realizar la lectura/interpretacion de la TCAR segun los criterios aceptados en el glosario de
términos radioldgicos de la Fleischner Society y por un radidlogo especializado en EPI.

2.12. Realizar lavado broncoalveolar (LBA) segun criterios de indicacion con recuento celular con
inmunofenotipo en el lavado alveolar en pacientes con EPI.

2.13. Realizar biopsia pulmonar quirdrgica segun criterios de indicacién y tras evaluar cuidadosamente
el riesgo frente al beneficio diagnodstico.

2.14. Realizar criobiopsia transbronquial segun criterios de indicacidn y realizar el informe segun las
guias internacionales.

2.15. Disponer de la posibilidad de practicar cateterismo cardiaco derecho ante sospecha de hipertension
pulmonar asociada.

2.16. Priorizar las exploraciones complementarias para el diagndstico de la EPI en los dos meses
siguientes a la primera visita en la Unidad de Referencia.

HITO 3: TRATAMIENTO €

3.1. Iniciar el tratamiento adecuado (maximo en una semana tras el diagndstico) acorde al diagndstico,
a partir de la evidencia cientifica disponible.

3.2. Facilitar acceso a oxigenoterapia crdonica domiciliaria en todos los pacientes con insuficiencia
respiratoria con una presion parcial de oxigeno en fase estable en reposo < 55 mmHg o 55-60 mmHg
con hipercapnia.

3.3. Facilitar el acceso a oxigenoterapia a largo plazo para aquellos pacientes con desaturacion significativa
en la prueba de la marcha de los 6 minutos.

3.4. Derivar precozmente para valoracion de trasplante pulmonar a los pacientes con EPI fibrética que
cumplan los criterios de trasplante de pulmodn.

3.5. Derivar para valoracion de inclusion en lista de espera para trasplante de pulmon a los pacientes
con EPI que tienen un alto riesgo de muerte en un plazo de dos afos.

HITO 4: SEGUIMIENTO €

4.1. Realizar visitas de seguimiento de los pacientes, desde Neumologia y otras especialidades, con la
periodicidad acordada.

4.2. Realizar visita de inicio del tratamiento y de seguimiento (con periodicidad mensual en los tres
meses siguientes al inicio del tratamiento) para evaluar la adherencia terapéutica, la respuesta al
tratamiento y la aparicion de posibles efectos adversos. Esta actuacion se llevara a cabo por Farmacia
Hospitalaria y/o Enfermeria de Préactica Avanzada.

4.3. Promover la posibilidad de consultar cualquier duda que les pueda surgir en las dispensaciones de
medicacién en Farmacia Hospitalaria.
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4.4. Dar acceso facil y a demanda a consulta a Farmacia Hospitalaria, via telefénica o por correo
electronico, ante cualquier duda o aparicion de efectos adversos en cualquier momento de la enfermedad.

4.5. Promover acceso facil y a demanda, via telefénica o por correo electréonico, a la consulta de
Enfermeria de Practica Avanzada ante cualquier duda o aparicion de efectos adversos en cualquier
momento de la enfermedad.

4.6. Disponer de un protocolo asistencial que recoja los criterios de manejo terapéutico de la ventilacion
mecanica no invasiva en las exacerbaciones agudas.

4.7. Realizar tomografia axial computarizada de alta resolucion (TCAR) si hay empeoramiento clinico,
alto riesgo de cancer o sospecha de alguna complicaciéon o posibilidad de progresion, segun el criterio
clinico.

4.8. Realizar las exploraciones complementarias que se indican a continuacidon para el seguimiento de
la evoluciéon del paciente, con la siguiente frecuencia: pruebas funcionales respiratorias (PFR), prueba
de la marcha de 6 minutos (PM6M), estado clinico y calidad de vida, como minimo cada 12 meses o con
una frecuencia mayor, segun criterio clinico.

4.9. Realizar las exploraciones complementarias que se indican a continuacién para el seguimiento de
la evolucion del paciente: TCAR de térax y otras exploraciones que se consideren necesarias, como
ecocardiograma, segun criterio clinico.

HITO 5: ACOMPANAMIENTO @©
5.1. Disponer de un protocolo que establezca los criterios de derivacion a cuidados paliativos.

5.2. Disponer de un equipo multidisciplinar en el programa de cuidados paliativos que permita atender
las necesidades del paciente en sus diferentes vertientes.

HITO 6: INFORMACION AL PACIENTE ©

6.1. Comunicar el diagndstico de forma que sea comprensible para los pacientes, que puedan realizar
las preguntas que deseen y que permita que, al salir de la consulta médica, tengan conocimiento sobre
su enfermedad (qué tienen, qué deben hacer y por qué).

6.2. Dar informacion clara, precisa, con lenguaje comprensible para los pacientes y especifica durante
el seguimiento, segun la fase de la enfermedad.

6.3. Asegurar que la informacién ha sido entendida por parte del paciente.

6.4. Posibilitar la entrega de materiales en formato papel o accesible por medios digitales, en caso de
estar familiarizados con este entorno, con informacién ampliada sobre lo explicado en consulta.

6.5. Implementar herramientas de toma de decisiones compartida, para implicar a los pacientes en su
autocuidado y facilitar la adherencia terapéutica.

6.6. Dar a conocer las asociaciones de pacientes (ej.. AFEFPI) para ofrecer apoyo psicoldgico a pacientes,
familiares y cuidadores, conocer otros enfermos, asistir a charlas sobre temas de interés, etc.

6.7. Dar a conocer a los pacientes los posibles ensayos clinicos y facilitarles el acceso cuando sea posible.
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QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencion a
los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial

INDICADORES DE CALIDAD

Informacidn de cada uno de los indicadores definidos.

HITO: subproceso que reune elementos relevantes y con finalidad concreta, integrado en la ruta asistencial

del paciente con EPI

CRITERIO DE CALIDAD Aquella condicion que debe cumplir la practica para ser considerada de
calidad.

NOMBRE DEL INDICADOR El nombre que describe de forma breve y concisa lo que mide el
indicador.

FORMULA DE CALCULO La férmula para el calculo del indicador.

ESTANDAR El nimero de veces que debe cumplirse un criterio para que se

considere que la practica alcanza un nivel determinado de calidad.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES En este apartado se incluyen todas aquellas aclaraciones que se han
considerado pertinentes para comprender correctamente los indicadores
y realizar una adecuada evaluacion.

Los indicadores definidos se clasificaron en imprescindibles y recomendables, en funcién de su
importancia para garantizar una calidad asistencial 6ptima y de la factibilidad de su cumplimiento,
considerando la situaciéon actual del SNS.

A continuacion, se muestra el listado de indicadores asociados a los criterios de calidad priorizados en
los niveles 1y 2. Cabe tener en cuenta que:

* Se considera la Unidad de Referencia en enfermedades pulmonares intersticiales a |la estructura
basica que permite el control y seguimiento del proceso del que es responsable con un nivel de
calidad asistencial, docente y de investigacion adecuados. Esta unidad debe contar con los recursos
humanos esenciales, asi como estar liderada por un especialista en Neumologia que dedica una
parte de su tiempo asistencial a la patologia concreta que se acredita, aunque no necesariamente
con exclusividad, destacando por esa labor especifica en su centro. Debe disponer de mecanismos
para enviar a un paciente complejo a una unidad superior. Se le designa como Unidad de Referencia.

* El Comité Multidisciplinar en el manejo de la enfermedad pulmonar intersticial se designa como
Comité Multidisciplinar.

* Leyenda:
‘ En azul se proponen los indicadores imprescindibles

‘ En naranja se proponen los indicadores recomendables
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HITO 1: IDENITIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION

HITO: IDENTIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION DEL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 1.1. Disponer de una via directa de derivacion desde Atencién Primaria u
otras especialidades a la Unidad de Referencia en EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR 1.1.1. Existencia de una via directa de derivacién a la Unidad de
Referencia.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES La via directa de derivacién estd descrita en un documento donde se
indica como se puede utilizar esa via y el tiempo maximo en que serd
atendido un paciente. La derivacion puede realizarse desde Atencion
Primaria u otras especialidades clinicas, asi como desde Radiodiagndstico.
En el documento debe constar quién lo ha elaborado y quién lo ha
aprobado, con el nombre y cargo en ambos casos, asi como la fecha de
aprobacion. Se sobreentiende que la fecha de aprobacién equivale a la
fecha de puesta en marcha de la via directa de derivacién. El documento
no debe tener una antigliedad superior a tres afos. Es decir, tiene que
estar actualizado.

HITO: IDENTIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION DEL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 1.2. Disponer de un sistema de interconsulta rapida y prioritaria, virtual o
e-consulta, entre Atencién Primaria u otras especialidades y la Unidad de
Referencia en EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR 1.2.1. El centro dispone de un sistema de interconsulta a la Unidad de
Referencia.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES El sistema de interconsulta estd descrito en un documento donde se
explica su funcionamiento, quién es el responsable y el tiempo maximo
de respuesta.

En el documento debe constar quién lo ha elaborado y quién lo ha
aprobado, con el nombre y cargo en ambos casos, asi como la fecha de
aprobacion. Se sobreentiende que la fecha de aprobacién equivale a la
fecha de puesta en marcha de la via directa de derivacién. El documento
no debe tener una antigliedad superior a tres anos. Es decir, tiene que
estar actualizado.

HITO: IDENTIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION DEL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 1.3. Elaborar e impartir un programa de formacion en Atencién Primaria,
en el que se capacite y promueva las habilidades que se precisan para
identificar los criterios de sospecha de EPI de forma eficiente y realizar
el manejo clinico necesario hasta su derivacion, incluidos contenidos de
Radiologia en patologia intersticial.

NOMBRE DEL INDICADOR 1.3.1. Disponer de un curso de formacién en EPI para Atencion Primaria.
FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.
ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  Se debera disponer de un documento actualizado donde se describa el
contenido del curso, a quién va dirigido, horas de formacidn, formadores,
cémo se evaluard la formacioén vy el curso.

Para el cumplimiento del criterio es imprescindible tanto la existencia del
curso como que éste se haya impartido.

En la evaluaciéon se comprobard que el documento disponible sea

la Ultima version, que esté actualizado, los cursos impartidos vy si se

han alcanzado los objetivos docentes para identificar los criterios de
sospecha de EPI y el manejo clinico hasta la derivaciéon del paciente,
incluido contenido en patologia intersticial.
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HITO: IDENTIFICACION, SOSPECHA Y DERIVACION DEL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD

1.4. Disponer de vias de comunicacion o redes organizadas y
permanentes entre los hospitales sin capacidad de diagndstico
especializado de EPI y las Unidades de Referencia en EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR

1.4.1. Existencia de vias de comunicacién entre hospitales de distinto
nivel.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se deberd disponer de un documento donde se describa el
funcionamiento de la via de comunicaciéon entre el hospital de Unidad de
Referencia y los hospitales de los que es centro referente.

En el documento debe constar quién lo ha elaborado y quién lo ha
aprobado, con el nombre y cargo en ambos casos, asi como la fecha de
aprobacion. Se sobreentiende que la fecha de aprobacién equivale a la
fecha de puesta en marcha de la via directa de derivacién. El documento
no debe tener una antigliedad superior a tres afos. Es decir, tiene que
estar actualizado.

HITO 2: DIAGNOSTICO

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.1. Disponer a nivel hospitalario de una Unidad de Referencia en EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.1.1. Existencia de una Unidad de Referencia acreditada en el hospital.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

En el organigrama del hospital deberaidentificarse la Unidad de Referencia.
En la evaluacion se solicitara el organigrama del centro y se comprobard
que esté formalmente reconocida.

Ante la ausencia de una acreditacion oficial, servira la acreditacion SEPAR.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.2. Disponer en el hospital de un Comité Multidisciplinar clinico-
radioldgico-patoldgico coordinado por Neumologia, en el que participen
como miembros natos Radiologia, Anatomia Patoldgica, Cirugia Toracica;
siendo recomendable incluir a Reumatologia, Medicina Interna, Farmacia
Hospitalaria, Enfermeria de Practica Avanzada, Psicologia y Cuidados
Paliativos.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.2.1. Existencia de Comité Multidisciplinar de EPI con los miembros
imprescindibles.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Los miembros imprescindibles son Neumologia, Radiologia y Anatomia
Patoldgica.

El centro debe disponer de un documento donde se describa la
composicion, funciones, funcionamiento y dependencia del Comité
Multidisciplinar.

En la evaluacidon se comprobara la existencia de dicho documento, si esta
actualizado, qué servicios forman parte del Comité y alguna acta del
mismo.
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HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD 2.3. Realizar las reuniones del Comité Multidisciplinar clinico-radioldgico-
patoldgico con la periodicidad adecuada, en funcién de la carga asistencial
de este perfil de paciente en cada centro.

NOMBRE DEL INDICADOR 2.3.1. Numero de reuniones realizadas del Comité Multidisciplinar.
FORMULA DE CALCULO NuUmero de reuniones del Comité Multidisciplinar realizadas anualmente.
ESTANDAR Minimo de 10 reuniones al afio.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  E| Comité Multidisciplinar establece, de acuerdo con la carga asistencial, el
numero de reuniones que realizard anualmente y la periodicidad.
El estandar es una recomendacién orientativa, de un minimo que se estima
conveniente para tener un Comité Multidisciplinar con una buena eficacia
de funcionamiento.
Enla evaluacién se comprobara mediante las actas del Comité Multidisciplinar
su cumplimiento.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD 2.4. Presentar los casos que planteen dudas diagndsticas o de
tratamiento para su evaluacion en el Comité Multidisciplinar clinico-
radiolégico-patoldgico, asi como aquellos en los que existan
discrepancias entre los diferentes especialistas.

NOMBRE DEL INDICADOR 2.4.1. Existencia de casos presentados para revisidon y seguimiento en las
actas/orden del dia del Comité Multidisciplinar.

FORMULA DE CALCULO Deteccidn en las actas/orden del dia de un caso.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES El Comité Multidisciplinar debera llevar un registro de los casos que
solicita que sean tratados en sus reuniones, debido a dudas diagndsticas,
dudas de tratamiento o puntos de vista discrepantes entre especialistas.
En el registro constara, como minimo, la fecha de la peticiéon y la fecha
en que fue tratado en el Comité Multidisciplinar. Es recomendable que
consten otros datos, como el peticionario y el motivo.

En la evaluacion se solicitara dicho registro. En el caso de que no se lleve
el registro se revisaran las actas/orden del dia de los ultimos 12 meses en
busca de esa informacion.

La exigencia del estdndar obedece a la necesidad de acreditar la
experiencia del Comité.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD 2.5. Presentar los casos en seguimiento en los que no se disponga de un
diagndstico de certeza definitivo para su evaluacion y seguimiento en el
Comité Multidisciplinar clinico-radiolégico-patoldgico.

NOMBRE DEL INDICADOR 2.5.1. Existencia de registro de revisidon de casos sin diagndstico de
certeza tratados en el Comité Multidisciplinar.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES La Unidad de Referencia deberia disponer de un registro de pacientes
en el que se incluya si existe un diagndstico definitivo de EPI; si esta
pendiente del diagndstico v si el caso se ha presentado en el Comité
Multidisciplinar y en qué fecha se evalué.

En la evaluacion se solicitara dicho registro, asi como las actas/orden del
dia del Comité Multidisciplinar.

En el caso de que no se lleve el registro se revisaran las actas/orden del
dia de los ultimos 12 meses en busca de esa informacion.

Se hara seguimiento de los casos en los que no se consiguid diagndstico
de certeza (que consten en las actas/orden del dia) para verificar si se
han vuelto a presentar en el Comité en el plazo del afio siguiente.

Si no se identifica ningun caso sin diagnodstico de certeza en ningun acta/
orden del dia quedara como indicador “No evaluable”.

29



© inoice @ INDICEDEHITOS

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.6. Los tiempos asistenciales para evitar demoras diagndsticas en los
puntos criticos asistenciales: sospecha, derivacion, valoracion del Comité
Multidisciplinar y diagndstico de la EPI, no deben superar los estandares
de calidad recomendados.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.6.1. Tiempo asistencial de derivacion-primera visita.
2.6.2. Tiempo asistencial de valoracidn-diagnodstico.

FORMULA DE CALCULO

Tiempo asistencial de derivacién-primera visita: NUmero de pacientes
para quienes transcurren como maximo dos semanas entre la derivacion
y la primera visita / NUmero de pacientes evaluados, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

Tiempo asistencial de valoracién-diagndstico: sumatorio del tiempo que
se tarda desde la realizacion de la primera visita hasta la concrecién del
diagndstico en cada paciente / NUmero de pacientes evaluados, por 100,
en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

90 % de los pacientes deben cumplir maximo 2 semanas entre la
derivacioén - primera visita.
Tiempo medio asistencial de valoracidon-diagndstico: <= dos meses.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

El tiempo sospecha-derivacidon-primera visita depende en gran parte de
Atencidén Primaria, por lo que requerird un mayor tiempo de ejecucion,
gue empieza en el momento de la sospecha diagndstica. El tiempo
desde la peticidon de derivacién a la Unidad de Referencia hasta el
momento de realizacion de la primera visita no debe superar las dos
semanas.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.7. Disponer de una via rapida de diagndstico en Neumologia.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.7.1. Existencia de una via rapida diagnodstica de EPI.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Debera describirse la via rapida de diagndstico en un documento, cémo
funcionara y el tiempo maximo de demora.
En la evaluacidn se solicitara dicho documento.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.8. Disponer de historia clinica electrénica (eHC), con un protocolo
especifico, en la que se registre, como minimo, la siguiente informacién:
1. Edad; 2. Sexo; 3. Historial de fumador; 4. Agentes inhalatorios;

5. Actividades laborales; 6. Antecedentes familiares de EPI; 7. Test
genéticos en casos de fibrosis pulmonar monogénica (sindrémica) o
familiar; 8. Estudio de autoinmunidad, IgG especificas; 9. Infecciones
viricas; 10. Reflujo gastroesofagico.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.8.1. Porcentaje de cumplimiento de la historia clinica electrdnica.

FORMULA DE CALCULO

Numero de historias clinicas con la informacién obligatoria bien
registrada / Numero de historias clinicas evaluadas, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

90 %.
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HITO: DIAGNOSTICO (Cont.)

COMENTARIOS/OBSERVACIONES En la evaluacidn, y a través de una muestra de historias clinicas, se
comprobard que consta la informacién obligatoria en todas las historias
clinicas. En caso de faltar alguno de los 10 items, se considerarad que no
se ha registrado bien, salvo que se especifique que no procede.

Segun la Normativa SEPAR:

* Tabaquismo. En fumadores activos: Edad de inicio y consumo medio
recogido en afos-paquete. En exfumadores: Edad de inicio y que ha
dejado de fumar y consumo medio igual que en el anterior.

* Agentes inhalatorios, farmacos y actividades laborales: Hacer constar si
hay o no exposicidn a inhalantes, en caso afirmativo especificar cuales (a la
silice, al acero, al plomo y al polvo de madera), y el tiempo de exposicion.
Las actividades laborales en ganaderia y en agricultura y la construccion
de casas de madera son consideradas factores de riesgo. Debe especificar
cudles ha realizado a lo largo de la vida y los afios en cada uno de ellos.

» Test genéticos: Pacientes con EPI fibrdtica y uno o mas familiares de
primer o segundo grado con EPI fibrética. Pacientes con un familiar
portador de una variante patogénica/probablemente patogénica que

se sabe que causa EPI. Sospecha de sindrome de teldmero corto y EPI
fibrosante idiopatica antes de los 50 afos.

« Estudio de autoinmunidad incluyendo al menos: PCR (proteina C
reactiva), VSG (velocidad de sedimentacion globular), ANA (anticuerpos
antinucleares, mediante inmunofluorescencia), FR (factor reumatoide),
panel de deteccidn de anticuerpos de miositis y anti-CCP (anticuerpos
anti péptido citrulinado ciclico).

* |gG especificas: Hongos y aves.

 Infecciones viricas: Infeccién por SARS-CoV-2, y cualquier otra que
haya condicionado enfermedad grave con ingreso.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD 2.9. Realizar al menos las siguientes exploraciones complementarias:
tomografia axial computarizada de alta resolucién (TCAR), exploracion
funcional respiratoria y prueba de la marcha de los 6 minutos.

NOMBRE DEL INDICADOR 2.9.1. Porcentaje de exploraciones complementarias realizadas.

FORMULA DE CALCULO NuUmero de pacientes con las exploraciones complementarias realizadas /
Total de pacientes de EPI visitados en la Unidad de Referencia, por 100,
en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES En la evaluacion, y a través de una muestra de historias clinicas,
se comprobard que a los pacientes se les ha realizado las pruebas
complementarias obligatorias. En caso de faltar alguna de ellas, se
considerara que no se ha completado el estudio, salvo que se especifique
gue no procede en la evaluacidn. Se considera que la exploracion
funcional respiratoria puede incluir espirometria, pletismografia y DLCO
0 pruebas similares.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD 2.10. Realizar TCAR, ajustada a las recomendaciones del Fleischner
Society White Paper, con cortes de grosor < 2 mm y reconstruccion con
algoritmo 6seo.

NOMBRE DEL INDICADOR 2.10.1. Porcentaje de TCAR bien realizadas.
FORMULA DE CALCULO Numero de TCAR ajustadas a las recomendaciones del Fleischner

Society White Paper / Numero de TCAR totales, por 100, en el periodo
de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES En la evaluacioén, y mediante una muestra de historias clinicas, se
comprobard que las tomografias computerizadas se han realizado
con técnica de alta resolucidon y de acuerdo a las recomendaciones
del Fleischner Society White Paper, con cortes de grosor de <2 mmy
reconstruccién con algoritmo dseo.
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HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.11. Realizar la lectura/interpretacion de la TCAR segun los criterios
aceptados en el glosario de términos radioldgicos de la Fleischner
Society y por un radiélogo especializado en EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.11.1. Porcentaje de TCAR bien interpretadas por el radidlogo o
radidlogos integrados en el Comité Multidisciplinar.

FORMULA DE CALCULO

Numero de TCAR interpretados segun la Fleischner Society y por un
radidlogo especializado en EPI / NUimero de TCAR totales, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

En la evaluacion, mediante una muestra de historias clinicas, se
comprobara que la interpretaciéon de las TCAR la ha realizado un
radidlogo especializado en EPI y se han seguido las normas de la
Fleischner Society.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.12. Realizar lavado broncoalveolar (LBA) segun criterios de indicacion
con recuento celular con inmunofenotipo en el lavado alveolar en
pacientes con EPI.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.12.1. Porcentaje de LBA realizados.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes a los que se les ha realizado LBA con recuento
celular con inmunofenotipo / Nimero total de pacientes a los que se les
ha realizado LBA, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se comprobard, mediante una muestra de historias clinicas de pacientes
a los que se les ha realizado LBA, que estas cumplen los criterios de
indicacion de la misma. Criterios de indicacion: recomendaciones
condicionales para realizar LBA en pacientes recién diagnosticados con
EPl y que tengan un patréon NIU probable, indeterminado o alternativo de
NIU obtenido mediante TCAR.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.13. Realizar biopsia pulmonar quirdrgica segun criterios de indicacién y
tras evaluar cuidadosamente el riesgo frente al beneficio diagndstico.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.13.1. Porcentaje de biopsias pulmonares quirurgicas realizadas
discutidas previamente en el Comité.

FORMULA DE CALCULO

Numero de biopsias realizadas discutidas en el Comité / Nimero de
biopsias identificadas, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

100 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

La Unidad de Referencia deberia disponer de un registro de pacientes en
el que se incluya si existe un diagndstico definitivo de EPI.

En la evaluacion se solicitara dicho registro, asi como las actas del
Comité Multidisciplinar.

En el caso de que no se lleve el registro y no se pueda obtener un listado
de las biopsias pulmonares realizadas, se revisaran las actas de los
ultimos 12 meses en busca de esa informacién o bien las historias clinicas
de los pacientes con EPI.

Si no se identifica ninguna biopsia pulmonar en ningun acta, registro o
eHC de los ultimos 12 meses quedard como indicador “No evaluable”.
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HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.14. Realizar criobiopsia transbronquial segun criterios de indicacion y
realizar el informe segun las guias internacionales.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.14.1. Porcentaje de criobiopsias transbronquiales realizadas discutidas
previamente en el Comité.

FORMULA DE CALCULO

Numero de criobiopsias transbronquiales realizadas discutidas en el
Comité / Numero de cribiopsias transbronquiales identificadas, por 100,
en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

100 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

La Unidad de Referencia deberia disponer de un registro de pacientes en
el que se incluya si existe un diagndstico definitivo de EPI.

En la evaluacion se solicitara dicho registro, asi como las actas del
Comité Multidisciplinar.

En el caso de que no se lleve el registro y no se pueda obtener un listado
de las criobiopsias transbronquiales realizadas, se revisaran las actas de
los ultimos 12 meses en busca de esa informacion o bien las historias
clinicas de los pacientes con EPI.

Si no se identifica ninguna criobiopsia transbronquial en ningun acta,
registro o eHC de los uUltimos 12 meses quedara como indicador “No
evaluable”.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.15. Disponer de la posibilidad de practicar cateterismo cardiaco
derecho ante sospecha de hipertensiéon pulmonar asociada.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.15.1. Porcentaje de pacientes a los que se les ha practicado cateterismo
cardiaco derecho.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes con cateterismos cardiacos derechos practicados /
Numero de pacientes con EPI que han presentado sospecha de
hipertensidon pulmonar severa y candidatos a tratamiento de la
hipertensidon pulmonar, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

70 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se comprobara en una muestra de pacientes con EPI con criterios de
sospecha de hipertension pulmonar tributaria de tratamiento.

HITO: DIAGNOSTICO

CRITERIO DE CALIDAD

2.16. Priorizar las exploraciones complementarias para el diagndstico
de la EPI en los dos meses siguientes a la primera visita en la Unidad de
Referencia.

NOMBRE DEL INDICADOR

2.16.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones complementarias
priorizadas.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes con las tres exploraciones complementarias
obligatorias, realizadas en los dos meses posteriores a la primera visita
en la Unidad de Referencia / Numero total de pacientes con primera
visita realizada en la Unidad de Referencia, por 100, en el periodo de
tiempo analizado.

ESTANDAR

90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se comprobara en una muestra de pacientes con EPI si las tres
exploraciones complementarias obligatorias (TCAR, exploracion
funcional respiratoria, prueba de la marcha de los 6 minutos) y los
estudios analiticos para evaluar la hipersensibilidad y autoinmunidad se
han realizado en los dos meses naturales posteriores a la primera visita
en la Unidad de Referencia, en caso de no tenerlas hechas previamente a
la visita. En caso de requerir procedimientos invasivos (LBA, criobiopsia
o biopsia quirurgica) para su diagnodstico, éstos también deberan
realizarse antes de los dos meses.
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HITO 3: TRATAMIENTO

HITO: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD

3.1. Iniciar el tratamiento adecuado (maximo en una semana tras el
diagndstico) acorde al diagndstico, a partir de la evidencia cientifica
disponible.

NOMBRE DEL INDICADOR

3.1.1. Porcentaje de pacientes con inicio adecuado de tratamiento.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes con inicio de tratamiento adecuado acorde al
diagndstico y a partir de la evidencia cientifica disponible / Nimero de
pacientes con diagndstico de EPI seguidos en la Unidad de Referencia, por 100,
en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

Superior al 75 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Inicio de tratamiento adecuado significa iniciar el tratamiento antes de
transcurrida una semana tras el diagnostico.

HITO: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD

3.2. Facilitar acceso a oxigenoterapia cronica domiciliaria en todos
los pacientes con insuficiencia respiratoria con una presion parcial de
oxigeno en fase estable en reposo < 55 mmHg o 55-60 mmHg con
hipercapnia.

NOMBRE DEL INDICADOR

3.2.1. Porcentaje de pacientes con acceso a oxigenoterapia cronica
domiciliaria en pacientes con insuficiencia respiratoria.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes con oxigenoterapia cronica domiciliaria entre todos
aquellos con insuficiencia respiratoria con una presion parcial de oxigeno
en fase estable en reposo < 55 mmHg o 55-60 mmHg con hipercapnia /
Numero de pacientes con diagndstico de EPI con insuficiencia respiratoria
seguidos en la Unidad de Referencia, por 100, en el periodo de tiempo
analizado.

ESTANDAR

Superior al 75 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se definird un procedimiento de evaluacion que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicién
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis, registro,
procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en el periodo
evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una periodicidad
minima anual.

Aclaracion: se deben cubrir las presiones parciales de oxigeno y/o hipercapnia.

HITO: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD

3.3. Facilitar el acceso a oxigenoterapia a largo plazo para aquellos
pacientes con desaturacion significativa en la prueba de la marcha de los
6 minutos.

NOMBRE DEL INDICADOR

3.3.1. Porcentaje de pacientes con desaturacion significativa en la prueba
de la marcha de los 6 minutos con acceso a oxigenoterapia a largo plazo.

FORMULA DE CALCULO

Numero de pacientes con desaturacion significativa en la prueba de la
marcha de los 6 minutos con oxigenoterapia a largo plazo / Nimero de
pacientes con diagndstico de EPI seguidos en la Unidad de Referencia con
desaturacion significativa en la prueba de la marcha de los 6 minutos, por
100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

Superior al 75 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Se definird un procedimiento de evaluacidon que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicion
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en

el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.
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HITO: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD 3.4. Derivar precozmente para valoracion de trasplante pulmonar a los
pacientes con EPI fibrética que cumplan los criterios de trasplante de
pulmon.

NOMBRE DEL INDICADOR 3.4.1. Porcentaje de pacientes con EPI fibrdtica que, a criterio del

neumologo responsable, cumplan los criterios potenciales de trasplante
de pulmdn con derivacidn para valoracion de trasplante.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes con EPI fibrética que cumplan los criterios
potenciales de trasplante de pulmdn con derivacion para valoracién
de trasplante pulmonar / Nimero de pacientes con EPI fibrética que
cumplan los criterios de trasplante de pulmén, por 100, en el periodo de
tiempo analizado.

ESTANDAR Superior al 80 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  Se definird un procedimiento de evaluacion que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicién
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual. Aclaracion: se entiende por precozmente
lo mas rapido posible en el momento en el que se cumplan criterios de
gravedad o progresion.

HITO: TRATAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD 3.5. Derivar para valoracion de inclusion en lista de espera para
trasplante de pulmoén a los pacientes con EPI que tienen un alto riesgo
de muerte en un plazo de dos afos.

NOMBRE DEL INDICADOR 3.5.1. Porcentaje de pacientes con EPI fibrética que, a criterio del
neumologo responsable, presenten un alto riesgo de muerte en un plazo
de dos aflos con derivacion para valorar su inclusidn en lista de espera
para trasplante.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes con EPI fibrotica que presenten un alto riesgo de
muerte en un plazo de dos afos derivados para valoracién de inclusion
en lista de espera / Nimero de pacientes con EPI fibrdtica que presenten
un alto riesgo de muerte en un plazo de dos afos.

ESTANDAR Superior al 80 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacidon que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicion
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.

HITO 4: SEGUIMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD 4.1. Realizar visitas de seguimiento de los pacientes, desde Neumologia
y otras especialidades, con la periodicidad acordada.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.1.1. Pacientes con seguimiento en el servicio de Neumologia.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes en seguimiento con al menos una visita anual /
NuUmero de pacientes en seguimiento, por 100, en el periodo de tiempo
evaluado.

ESTANDAR Minimo 100 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES El estandar refleja el nimero de visitas de seguimiento minimas a realizar
anualmente, es decir, una visita por paciente en seguimiento al afo.
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CRITERIO DE CALIDAD 4.2. Realizar visita de inicio del tratamiento y de seguimiento (con
periodicidad mensual enlos tres meses siguientes al inicio del tratamiento)
para evaluar la adherencia terapéutica, la respuesta al tratamiento y la
aparicion de posibles efectos adversos. Esta actuacion se llevara a cabo
por Farmacia Hospitalaria y/o Enfermeria de Practica Avanzada.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.2.1. Pacientes con visita de seguimiento terapéutico y de efectos
adversos.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes con diagndstico de EPI de la Unidad de
Referencia con visita de inicio del tratamiento y seguimiento desde
Farmacia Hospitalaria y/o Enfermeria de Practica Avanzada (con
periodicidad mensual en los tres meses siguientes al inicio del
tratamiento) para evaluar la adherencia terapéutica, la respuesta al
tratamiento y la aparicidn de posibles efectos adversos / Nimero de
pacientes con diagnodstico de EPI de la unidad, por 100, en el periodo
de tiempo analizado.

ESTANDAR Superior al 75 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacién que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicidon
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis, registro,
procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicard en el periodo
evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una periodicidad
minima anual.

Aclaracién: se considerard correctamente evaluado si se realiza una
primera visita y dos visitas de seguimiento mensuales en los tres meses
siguientes, en las que se recoja la evaluacidn de la adherencia, la respuesta
al tratamiento y la aparicion de efectos adversos. Debera definirse
claramente el periodo de seguimiento que se evaluara.

Aclaracion: si las visitas las realiza Enfermeria de Practica Avanzada en vez
de Farmacia Hospitalaria, se considerara igual de valido el cumplimiento.

CRITERIO DE CALIDAD 4.3. Promover la posibilidad de consultar cualquier duda que les pueda
surgir en las dispensaciones de medicacidon en Farmacia Hospitalaria.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.3.1. Nimero de pacientes que consultan en dispensacién de Farmacia
Hospitalaria.
4.3.2. Numero de dudas de dispensacion de farmacia formuladas.
FORMULA DE CALCULO * Numero de pacientes distintos que consultan sus dudas en las

dispensaciones de medicacion en Farmacia Hospitalaria.
* Numero de dudas de farmacia formuladas en dispensacion de
medicamentos en Farmacia Hospitalaria.

ESTANDAR Sin estandar de inicio.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacidon que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicion
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.

Aclaracion: se realizara una auditoria de pacientes en la Unidad de
Referencia, a los que se les preguntara si han hecho consultas vy las
dudas consultadas.

Aclaracion: debera definirse claramente el periodo de seguimiento que
se evaluara.
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CRITERIO DE CALIDAD 4.4. Dar acceso facil y a demanda a consulta a Farmacia Hospitalaria, via
telefénica o por correo electrdnico, ante cualquier duda o apariciéon de
efectos adversos en cualquier momento de la enfermedad.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.4.1. Accesibilidad a Farmacia Hospitalaria de los pacientes con EPI en
su seguimiento.

FORMULA DE CALCULO Accesible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Aclaracion: En el momento de la evaluacién, se medira la existencia
de correo/teléfono y el horario de atencion de consulta hospitalaria
facilitado en el informe a los pacientes con EPI, para la atencién de los
pacientes con EPI en cualquier momento de la enfermedad.
Aclaracion: debera definirse claramente el periodo de seguimiento que

se evaluara.
CRITERIO DE CALIDAD 4.5. Promover acceso facil y a demanda, via telefénica o por correo

electrénico, a la consulta de Enfermeria de Practica Avanzada ante
cualquier duda o aparicidn de efectos adversos en cualquier momento
de la enfermedad.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.5.1. Porcentaje de pacientes con EPI que consultan a Enfermeria de
Practica Avanzada durante el seguimiento.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes con EPI que consultan a Enfermeria de Practica
Avanzada, por dudas o ante la aparicidon de efectos adversos / Niumero
de pacientes con diagndstico de EPI de la unidad en seguimiento, por
100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 80 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacién que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicion
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicard en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.
Aclaracion: se realizara una auditoria de pacientes en la Unidad de
Referencia, a los que se les preguntara si han hecho consultas a
Enfermeria de Practica Avanzada durante su seguimiento y las dudas
consultadas.

CRITERIO DE CALIDAD 4.6. Disponer de un protocolo asistencial que recoja los criterios de
manejo terapéutico de la ventilacién mecanica no invasiva en las
exacerbaciones agudas.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.6.1. Existencia de un protocolo de manejo terapéutico de la ventilacion
mecanica no invasiva en exacerbaciones agudas.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  Existird un registro documental y un documento accesible que recoja los
criterios de manejo terapéutico de la ventilacidon mecanica no invasiva en
las exacerbaciones agudas.

En la evaluacion se solicitara dicho documento y el registro documental.
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CRITERIO DE CALIDAD 4.7. Realizar tomografia axial computarizada de alta resolucion (TCAR) si
hay empeoramiento clinico, alto riesgo de cdncer o sospecha de alguna
complicacion o posibilidad de progresidn, segun el criterio clinico.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.7.1. Porcentaje de pacientes con empeoramiento clinico, alto riesgo de
cancer o sospecha de alguna complicacidon o posibilidad de progresion,
segun el criterio clinico, con realizacion de TCAR.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes a los que se realiza tomografia axial
computarizada de alta resolucién (TCAR) ante empeoramiento clinico,
alto riesgo de cancer o sospecha de alguna complicaciéon o posibilidad
de progresidn, segun el criterio clinico / Numero de pacientes con
empeoramiento clinico, alto riesgo de cdncer o sospecha de alguna
complicaciéon o posibilidad de progresién, segun el criterio clinico, por
100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR Superior al 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacidon que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicion
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis, registro,
procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicard en el periodo
evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una periodicidad
minima anual.
Aclaracién: debera definirse claramente el periodo de seguimiento que se

evaluara.
CRITERIO DE CALIDAD 4.8. Realizar las exploraciones complementarias que se indican a

continuacion para el seguimiento de la evolucidon del paciente, con la
siguiente frecuencia:

* Pruebas funcionales respiratorias (PFR), prueba de la marcha de 6
minutos (PM6M), estado clinico y calidad de vida, como minimo cada 12
meses o con una frecuencia mayor, segun criterio clinico.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.8.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones complementarias (PFR,
PM6M) adecuadamente realizadas en su seguimiento.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes de EPI con exploraciones complementarias (PFR,
PM6M) realizadas con la periodicidad establecida acorde a su estado
clinico y calidad de vida en su seguimiento / NUmero de pacientes
EPI con exploraciones complementarias (PFR, PM6M) realizadas y
registradas en su historia clinica en su seguimiento, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definird un procedimiento de evaluacidon que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicidn
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.

Aclaracion: debera definirse en equipo multidisciplinar la adecuaciéon
de la frecuencia a su estado clinico vy la calidad de vida segun esta
recomendacién: como minimo cada 12 meses, o con una frecuencia
mayor, segun criterio clinico.

Aclaracion: debera definirse claramente el periodo de seguimiento que
se evaluara.
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CRITERIO DE CALIDAD 4.9. Realizar las exploraciones complementarias que se indican a
continuacion para el seguimiento de la evolucion del paciente:
* TCAR de térax y otras exploraciones que se consideren necesarias,
como ecocardiograma, segun criterio clinico.

NOMBRE DEL INDICADOR 4.9.1. Porcentaje de pacientes con exploraciones complementarias
(TCAR de térax y otras exploraciones) en su seguimiento.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes que requieren para su seguimiento de
exploraciones complementarias (TCAR de térax y otras exploraciones) /
Numero total de pacientes con EPI de la Unidad de Referencia en
seguimiento, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se definira un procedimiento de evaluacién que recoja las caracteristicas
especificas de cada indicador y los aspectos técnicos de la medicidn
(periodo analizado, profesionales, tiempos de recogida y analisis,
registro, procesador... segun la Unidad de Referencia). Se aplicara en
el periodo evaluado definido por la Unidad de Referencia, con una
periodicidad minima anual.
Aclaracién: debera definirse claramente el periodo de seguimiento que
se evaluara.

HITO 5: ACOMPANIAMIENTO

HITO: ACOMPANAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD 5.1. Disponer de un protocolo que establezca los criterios de derivacion a
cuidados paliativos.

NOMBRE DEL INDICADOR 5.1.1. Existencia de un protocolo de derivacién a cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Existird un registro documental y un documento accesible que recoja los
criterios de derivacidon acordados con el servicio de cuidados paliativos.
Verificar la existencia del circuito de derivacion.
En la evaluacion se solicitard dicho documento y registro documental.

HITO: ACOMPANAMIENTO

CRITERIO DE CALIDAD 5.2. Disponer de un equipo multidisciplinar en el programa de cuidados
paliativos que permita atender las necesidades del paciente en sus
diferentes vertientes.

NOMBRE DEL INDICADOR 5.2.1. Existencia de un equipo multidisciplinar en el programa de
cuidados paliativos.

FORMULA DE CALCULO Disponible: Si/No.

ESTANDAR Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES La Unidad de Referencia dispondra de un registro documental y
de un procedimiento en el que se recoja la constitucion del equipo
multidisciplinar.

En la evaluacion se solicitara dicho procedimiento.
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HITO 6: INFORMACION AL PACIENTE

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 6.1. Comunicar el diagndstico de forma que sea comprensible para los
pacientes, que puedan realizar las preguntas que deseen y que permita
que, al salir de la consulta médica, tengan conocimiento sobre su
enfermedad (qué tienen, qué deben hacer y por qué).

NOMBRE DEL INDICADOR 6.1.1. Porcentaje de pacientes a los que se les comunica el diagndstico
de manera adecuada.

FORMULA DE CALCULO NuUmero de pacientes a los que se les comunica su diagndstico
de forma adecuada / Numero pacientes con EPI de la Unidad de
Referencia entrevistados, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES Se realizard una auditoria con entrevista a pacientes con EPI.
Aclaracion: para considerar adecuada la comunicacion del diagndstico,
se interrogara sobre los siguientes conceptos, que deberan contestar
favorablemente: ser comprensible por el paciente y/o cuidador y que
tengan un conocimiento claro de la enfermedad respecto a qué tienen,
qué deben hacer y por qué. Una auditoria puede ser, por ejemplo,
preparar un cuestionario para pasar a los pacientes con EPI después de
la consulta en la que han recibido el diagndstico de certeza durante el
periodo evaluado (minimo durante 3 meses).

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 6.2. Dar informacion clara, precisa, con lenguaje comprensible para
los pacientes y especifica durante el seguimiento, segun la fase de la
enfermedad.

NOMBRE DEL INDICADOR 6.2.1. Porcentaje de pacientes a los que se les da informacion clara,

precisa y comprensible durante el seguimiento.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes a los que se les da informacidn clara, precisa y
comprensible durante el seguimiento / NUimero pacientes con EPI de
la Unidad de Referencia en seguimiento entrevistados, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  Se realizard una auditoria anual con entrevista a pacientes con EPI.
Aclaracién: considerar que se ha dado informacion clara precisa
comprensible al paciente y/o al cuidador durante el seguimiento. Se
debera interrogar sobre estos conceptos, y todos ellos deberas ser
respondidos afirmativamente.

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD 6.3. Asegurar que la informacioén ha sido entendida por parte del paciente.

NOMBRE DEL INDICADOR 6.3.1. Porcentaje de pacientes que consideran entender la informacion
facilitada.

FORMULA DE CALCULO Numero de pacientes con EPI que consideran entender la informacidn

facilitada / Numero de pacientes con EPI entrevistados, por 100, en el
periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES  Se realizarad una auditoria anual con entrevista a pacientes con EPI.
Se interrogara especificamente sobre si se entendid la informacion en el
momento en gue se la dieron.
Las recomendaciones internacionales son que un paciente salga de la
consulta sabiendo qué tiene, qué tiene que hacer y por qué lo tiene
que hacer (hacer siempre tres preguntas). Una auditoria puede ser, por
ejemplo, preparar un cuestionario para pasar a los pacientes con EPI
después de la consulta en que han recibido el diagndstico de certeza
durante el periodo evaluado (minimo durante 3 meses).
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HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD

6.4. Posibilitar la entrega de materiales en formato papel o accesible por
medios digitales, en caso de estar familiarizados con este entorno, con
informacion ampliada sobre lo explicado en consulta.

NOMBRE DEL INDICADOR

6.4.1. Existencia de material divulgativo de la enfermedad.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

La Unidad de Referencia debera guardar un registro del material
elaborado.

En la evaluacion se solicitara el registro del material elaborado, la
visualizacidn del material en formato digital y el medio por el que es
accesible por el paciente.

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD

6.5. Implementar herramientas de toma de decisiones compartida,
para implicar a los pacientes en su autocuidado y facilitar la adherencia
terapéutica.

NOMBRE DEL INDICADOR

6.5.1. Aplicacion de herramientas de decision compartida en la Unidad de
Referencia.

FORMULA DE CALCULO

Aplicacién de herramientas de toma de decisiones compartida en la
Unidad de Referencia.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Existird un documento que refleje la implantacion de herramientas de
toma de decisiones compartida, como por ejemplo, una carpeta de salud.
En la evaluacidn se solicitara el documento citado.

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD

6.6. Dar a conocer las asociaciones de pacientes (ej.. AFEFPI) para
ofrecer apoyo psicoldgico a pacientes, familiares y cuidadores, conocer
otros enfermos, asistir a charlas sobre temas de interés, etc.

NOMBRE DEL INDICADOR

6.6.1. Existencia de informacién sobre asociaciones de pacientes como
apoyo psicoldgico a pacientes y familiares.

FORMULA DE CALCULO

Disponible: Si/No.

ESTANDAR

Si.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Existencia de documentacioén en la Unidad de Referencia con el
contenido a evaluar.
En la evaluacion se solicitara dicha documentacion.

HITO: INFORMACION AL PACIENTE

CRITERIO DE CALIDAD

6.7. Dar a conocer a los pacientes los posibles ensayos clinicos y
facilitarles el acceso cuando sea posible.

NOMBRE DEL INDICADOR

6.7.1. Informacion relativa a ensayos clinicos que se facilite a los pacientes
con EPL.
6.7.2. Porcentaje de pacientes que participen en ensayos clinicos.

FORMULA DE CALCULO

» Existencia de informacidn relativa a ensayos clinicos que se facilite a los
pacientes con EPI.

» NUmero de pacientes incluidos en ensayos clinicos / Nimero de
pacientes con EPI que cumplen los criterios para participar en ensayos
clinicos, por 100, en el periodo de tiempo analizado.

ESTANDAR

* Si.
* 90 %.

COMENTARIOS/OBSERVACIONES

Describir en el grupo multidisciplinar los criterios para participar en los
ensayos clinicos disponibles.

Existird un registro de ensayos clinicos disponibles y de pacientes que
participen en dichos ensayos.En la evaluacion se solicitardn ambos registros.
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QualyEPI: Norma para la mejora de la calidad asistencial en la atencion a
los pacientes con enfermedad pulmonar intersticial
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