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¢ Qué es la N-ECCO?

Sabemos que las Enfermedades
Inflamatorias Intestinales (Ell), la enfermedad
de Crohn y la Colitis Ulcerosa, son trastornos
inflamatorios crénicos, que pueden aparecer
desde la infancia aunque la mayoria debutan
en la adultez temprana, que afectan al
aparato digestivo principalmente, pero que
también afectan a otros érganos, como ojos,
higado, piel y articulaciones, entre un 10 y un
40% de los casos segun la patologia. Son
enfermedades muy discapacitantes, sobre
todo a nivel funcional y emocional, debido al
inestable curso clinico que se ve influenciado
por multiples  factores nutricionales,
emocionales, microbiolégicos,
farmacolégicos y ambientales que complican
el éxito del plan terapéutico. Esta afectacion
multifactorial tanto en la etiologia como en la
clinica demanda una mirada profesional
multidisciplinar.

La “European Crohn’s and  Colitis
Organisation” (ECCO) es una organizacion
internacional y  multidisciplinar  donde
participan enfermeros/as, gastroenterélogos,
psicologos, cirujanos, microbiologos,
nutricionistas y pediatras, cuya mision, desde
hace 15 afios, es la de potenciar la
investigacion, la educacion y la colaboracion
en el area de las Ell con el fin de mejorar la
atencion de pacientes con Ell.

Entre los grupos que integran la ECCO
encontramos la “Nurse European Crohn and
Colitis  Organisation” (N-ECCO), que
congrega a los grupos nacionales de
enfermeria especializada en Ell, colaborando
en la toma de decisiones de la ECCO desde
el 2007. Actualmente tiene representacion de
30 paises europeos con una participacion de
mas de 400 enfermeras especialistas en sus
reuniones anuales.

La mision de la N-ECCO es mejorar el acceso
a la educacion de enfermeros/as
especializados o en iniciacion en Ell en toda
Europa, asi como promover las relaciones y
el contacto entre ellos con el fin de elaborar
protocolos para mejorar el manejo y ayudar a
la toma de decisiones en estos pacientes. En
esta linea se han publicado ya varias
revisiones sistematicas y guias de actuacion
de Enfermeria en consenso entre todos los
paises europeos participantes. También, han
desarrollado una amplia oferta formativa,
presencial y online, que facilita y favorece el
empoderamiento de los enfermeros/as en el
manejo de los pacientes mediante programas
educativos y foros de investigacion.

¢Qué son las Nat/Rep y cudl es su
rol?

La “National Representative” (NatRep) de la
N-ECCO de cada pais participante debe ser
un enfermero/a especialista en Ell con ganas
de trabajar e implicarse, ser miembro de la
ECCO y de la asociacion o grupo enfermero
de trabajo para Ell de su pais (en Espafia es
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el Grupo Enfermero de Trabajo para la Ell,
GETEIl), tener buen nivel de inglés vy
experiencia en investigacion, a ser posible,
doctor/a. El papel principal de Ila
representante de la N-ECCO es ser un enlace
para todas las enfermeras de tu pais que
tengan interés en la Ell con la N-ECCO, ser
un canal de comunicaciéon para estar
actualizados con respecto al resto de paises
europeos y hacer a la enfermeria espafiola
colaboradora de los estudios mas
vanguardistas.

Entre las principales funciones que implica ser
la NatRep se encuentran:

-Crear conexiones entre los enfermeros/as de
Ell tanto a nivel local como nacional a través
de GETEII.

-Fomentar iniciativas y lineas de investigacion
en el desarrollo de cuidados de la Ell

-Trabajar en la difusion de los proyectos de la
N-ECCO promoviendo la participacion de las
enfermeras espafolas.

-Y alentar la asistencia a las actividades
formativas especificas que desarrolla la N-
ECCO en su congreso anual, en el que la
NatRep debe asumir un papel activo.

Cada ano tiene lugar un congreso europeo de
la ECCO, donde se facilita la asistencia a una
enfermera novel en EIl a un curso de
iniciacion, la “N-ECCO School”, donde cada
NatRep lleva 1 o 2 alumnos. Es una ocasion
ideal para hacer contactos y tener una vision
general y multidisciplinar de las Ell y de su
afectacion multifactorial en wuna intensa
jornada.

Otra de las actividades que se ofertan en este
congreso es la “Research Forum”, un
encuentro entre enfermeros investigadores
donde se proponen proyectos de ambito
europeo y se crean grupos de trabajo. La
NatRep fomenta la asistencia de los
investigadores interesados de su pais y
difunde opciones de participacion a los
compaferos que no han podido asistir a
través de los encuentros organizados por la
GETEIl y a través de su web. El ultimo
proyecto en el que Espafa ha participado ha
sido la traduccion y validacion a 9 idiomas de
una escala para medir la fatiga en pacientes
con EIl, “IBD-Fatigue Scale Translation

Project”, dirigido desde la universidad King’'s
College of London.

También hay otras actividades, como la
Network Meeting donde se reunen
enfermeras especialistas de toda Europa para
compartir nuevos avances en los cuidados,
innovaciones tecnolégicas y se plantean
debates frente a problemas comunes. Es en
estos foros donde observamos que en
Espanfia el nivel de cuidados y aplicacion de la
evidencia cientifica es muy alto, pero que por
otra parte, la traslacién de los avances de
otros paises al nuestro, a veces, es complejo
porque no solo depende de la implicacion de
nuestro colectivo. Especialmente, la falta del
reconocimiento como especialidad o practica
avanzada de la enfermeria dedicada al
cuidado del paciente con Ell en Espafia es la
principal causa de la heterogeneidad tanto en
la distribucién como en los roles asignados al
colectivo enfermero de ElI.

¢Qué Dbeneficios
NatRep?

Dentro de las ventajas que te aporta ser
NatRep en la N-ECCO, ademas de participar
en estudios multicéntricos internacionales y
en los congresos anuales de manera activa,
sefalamos la posibilidad de participar en el
desarrollo de guias y documentos de
consenso internacionales donde se define
tanto la labor de la enfermera especialista en
Ell dentro del equipo multidisciplinar, como
los beneficios y el impacto positivo cualitativo
y cuantitativo de su trabajo en los sistema
sanitario.

aporta ser

Otro valor afadido que tiene este papel es la
interesante red internacional de compaferas
que se puede llegar a tejer. Anualmente nos
reunimos las 30 NatRep una o dos veces, en
las que ponemos en comun los avances que
las enfermeras especialista de EIl van
consiguiendo en sus respectivos paises o los
problemas con los que tienen que lidiar. Esta
situaciéon de benchmarking que se crea
permite contrastar otros modelos de trabajo y
compartir resultados. En muchos casos, la
enfermeria goza de un empoderamiento
mucho mayor en otros paises que en Espafia
y disponen del recurso tiempo y del recurso
financiacion del que aqui tanto escaseamos.
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