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Enfermedad de Crohn en Atencién Primaria

1. Resumen

La enfermedad de Crohn es una enfermedad inflamatoria intestinal con una incidencia de
12,7 enfermos por cada 100.000 habitantes. Este trabajo realiza una revision bibliografica sobre
la enfermedad.

La triada clasica de la enfermedad se compone por diarrea de mdas de 4 semanas de
duracion, pérdida de peso y dolor abdominal; pero también se deben tener en cuenta factores
de riesgo (como el tabaquismo, la dieta o las infecciones), asi como las manifestaciones
extraintestinales, valores séricos, criterios endoscépicos y de estudios de imagen, cobrando
especial importancia el diagndstico diferencial con infecciones intestinales u otras
enfermedades como la colitis ulcerosa.

La escala de Montreal y la CDAI determinan el tipo y la actividad de la enfermedad, mientras
gue la Calidad de Vida Relacionada con la Salud puede valorarse mediante el IBDQ-32, IBDQ-9 y
el RFIPC. EI IDB y la escala HAD son utiles debido a la comorbilidad con depresién y ansiedad.

Las intervenciones de enfermeria posibles en Atencién Primaria son: acogida del paciente,
adherencia al tratamiento, nutricién, tabaco, ejercicio, sexualidad y embarazo, vacunacion, asi
como el conocimiento de las UACC; siendo la recopilacidon susceptible de modificacién en
funcion de la individualizacion de los cuidados que necesite el paciente.

PALABRAS CLAVE: enfermedad de Crohn, Atencién de Enfermeria, Atencion Primaria de Salud,
Enfermedades Inflamatorias del Intestino.

Abstract

Crohn’s disease is an inflammatory bowel condition with an incidence rate of 12.7 patients
per 100,000 inhabitants. This paper carries out a bibliographical review on this disease.

The classic triad of symptoms of this condition are diarrhea, lasting for more than 4 weeks,
weight loss and abdominal pain; however, risk factors (such as smoking, diet and infection) also
need to be taken into account, as well as extra-intestinal manifestations, serum levels,
endoscopic and imaging criteria, being a particularly important aspect, that of differential
diagnosis of intestinal infections or other conditions such as ulcerative colitis.

The Montreal classification and the CDAI (Crohn’s Disease Activity Index) determine the
disease activity and nature whereas the Health-Related Quality of Life (HQOL) can be measured
through the IBDQ-32, IBDQ-9 and the RFIPC. The IDB and the HAD scale are helpful due to the
comorbidity between anxiety and depression.

Feasible nursing interventions in Primary Health Care are: patient reception, adherence to
medical treatment, nutrition, tobacco, exercise, sexuality and pregnancy, vaccination, as well as
knowledge of the CCCU (Crohn-Colitis Care Unit); being the compilation liable to be modified on
the basis of the individualized cares the patient needs.

KEY WORDS: Crohn’s Disease, Nursing Care, Primary Health Care, Inflammatory Bowel
Disease.
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2. Introduccion

La enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es una patologia de origen inmunoldgico,
cronica, con afeccidon del tracto digestivo. La enfermedad presenta una gran variedad de
manifestaciones, siendo su caracteristica principal la inflamacion crénica del tracto digestivo.
Esta inflamacién no se presenta de manera permanente, sino que la enfermedad evoluciona en
forma de exacerbaciones llamados brotes, asi como periodos de inactividad. La Ell incluye tres
enfermedades mas concretas: la enfermedad de Crohn (EC), la colitis ulcerosa (CU) y la colitis
indeterminada (CI)"%

La Ell esta sufriendo un aumento de la incidencia y prevalencia en los paises
industrializados, existiendo la posibilidad de los factores ambientales cdmo motivacion para
dicho aumento. Cabe mencionar, que existe una dificultad de analisis por la falta de diagnésticos
certeros, ya que la enfermedad tiene una clinica demasiado insidiosa >. Tradicionalmente, los
estudios conducian a una mayor prevalencia en los paises del norte, siendo las mayores tasas
de incidencia para Norteamérica, Reino Unido y paises escandinavos. La realizacién de un
estudio cooperativo a nivel europeo, en el cual se observd que la diferencia en la tasa de
incidencia no era tan acusada entre los paises del norte y el sur de Europa *, hizo que cambiase
esta perspectiva, haciendo mas visible aln los problemas diagndsticos de los estudios previos.
Los problemas diagndsticos se suman a otros, como es la realizacion de estudios retrospectivos,
siendo necesarios los prospectivos; las diferencias en el registro de los datos entre los diferentes
paises, asi como la realizacién de las pruebas pertinentes; los problemas en la determinacién
del tipo de Ell; y la falta de mecanismo de deteccion en los periodos de remision, donde no se
manifiesta la enfermedad”. Aun asi, es reproducible un gradiente norte-sur en la aparicién de la
enfermedad.

En cuanto a la prevalencia por sexos, los diferentes estudios realizados no muestran una
diferencia clara sobre qué enfermedad afecta en mayor medida a un sexo u otro, variando las
proporciones entre varones y mujeres entre 0.51 y 1.58 para estudios de CU y entre 0,34y 1,65
para EC?. En cuanto a las diferencias étnicas, existen diferencias, siendo méas elevadas en la raza
blancay las mas bajas para los asiaticos. La EC predomina entre los afroamericanos y americanos
blancos, mientras que la CU predomina entre americanos mexicanos, pero, mas que
étnicamente, parece ser que esta mas relacionado con el estilo de vida. La incidencia en Europa
es 24,3 casos / 100.000 habitantes para la CU y de 12,7 por 100.000 habitantes para la EC °.

Segun los datos del Conjunto Minimo Basico de Datos (CMBD)’, cada afio son mas los
casos de pacientes que requieren hospitalizacién debido a Ell, asi como una mayor demanda de
Atencion Primaria (Ver Anexo 1), lo que hace pensar el aumento de la incidencia de la
enfermedad. Si observamos los datos de la Unidad de Atencion Crohn — Colitis, del Hospital
Universitari Vall d’Hebron de Barcelona, observamos cdémo ha aumentado el numero de
pacientes, teniendo 474 en 1999 hasta los 1.784 en 2007°%. Con respecto a la EC, durante los
ultimos afios, se ha observado un aumento de la incidencia en Espafia en muchas areas, llegando
a estimarse a que se dan 116,5 casos de la EC por cada 100.000 habitantes, estando presente
dicho gradiente norte-sur. El nUmero de casos nuevos de Ell en Catalufia asciende a 15 por cada
100.000 habitantes, mientras que en Andalucia se situa en 10,8 S,

La edad de aparicién mas caracteristica es entre los 15 y los 30 afios, aunque puede
aparecer en cualquier edad’. El 78% de los estudios de EC y 51% de los de UC establecen el pico
de incidencia entre los 20 y los 29 afios’.

Andrés Cicero Expdsito 3
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La mortalidad para la Ell arroja unos valores muy bajos: un estudio noruego de 755 casos
(527 de CU y 228 de EC) solamente murieron 4 pacientes (2 de CU y 2 de EC) debido a la Ell; un
estudio multicéntrico europeo a 796 pacientes con una mortalidad de 23 pacientes, de las que
solamente 3 eran directamente relacionadas por la Ell tuvo una mortalidad de 3 pacientes®.

El impacto econdmico de la Ell supone unos 1.083 millones de euros anuales, lo que
equivale el 1,8% del gasto publico sanitario en Espafia. De ellos el 53,5% corresponden a la
asistencia sanitaria directa, mientras que el 46,5% del total corresponde a aspectos laborales y
sociales’. Se estima gue un paciente con EC gasta anualmente 7.722 € en concepto de asistencia
sanitaria, siendo el 57% los costes asociados a la EC, el 33% debido al tratamiento farmacoldgico
y el 10% restante corresponden a las visitas, pruebas e intervenciones quirdrgicas™.

2.1. Justificacion

La Ell, y mds concretamente la EC, son patologias con una incidencia y prevalencia in
crescendo. El tratamiento de la misma, y la baja mortalidad, concluyen en una cronificacion de
los cuidados. Desde Atencion Primaria se hace un seguimiento de los pacientes de manera
rutinaria, bien sea para cumplir con las propias necesidades de los pacientes o para cumplir con
los Programas de Salud. Es por ello que sugiere incertidumbre el manejo de una enfermedad
gue, no por ello menospreciandola, es menos tangible en los conocimientos del personal de
enfermeria de la Atencion Primaria, debido al menor numero de casos en comparacion con otras
enfermedades. Los estilos de vida estan relacionados con la aparicién y el curso de la
enfermedad. La enfermeria comunitaria trabaja sobre los estilos de vida, lo que puede ayudar
al correcto manejo de la enfermedad. Desde Atencidén Primaria es importante el cribado de la
enfermedad, asi como la valoracion del estado y percepcion de la salud del paciente, con la
finalidad de conseguir una correcta valoracién de las necesidades, y poder planificar los cuidados
de una manera individualizada. El papel de la enfermeria es clave en este tipo de patologias,
donde el entrenamiento de técnicas y modificacion de conductas del paciente pueden ayudar al
paciente a la prevencion y control de las exacerbaciones de la enfermedad.

2.2. Objetivos

Objetivo General:

e Describir la Enfermedad de Crohn para poder atender la demanda del paciente en una
consulta de enfermeria de Atencidon Primaria, tanto para un paciente diagnosticado,
como sospechar de un paciente que pueda padecerla.

Objetivos Especificos:

e Explicar la enfermedad de Crohn, incluyendo sus caracteristicas generales, etiologia y
tratamiento.

e Determinar las caracteristicas diagndsticas de la enfermedad de Crohn, asi como las
diferencias con otras patologias con similar manifestacion.

e Seleccionar herramientas para la valoracién de la enfermedad y las comorbilidades.

e Enumerar las intervenciones de enfermeria aplicables en los pacientes con la
Enfermedad de Crohn.

Andrés Cicero Expdsito 4
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2.3. Metodologia

El trabajo presentado es una revisiéon bibliografica basada en la evidencia cientifica
disponible actualmente.

Se ha realizado una busqueda bibliografica en las siguientes bases de datos:
— PubMed.
— Scielo.
— Cuiden.
— Cochrane Library Plus.
— Google académico.

Para delimitar las palabras clave y facilitar la estrategia de busqueda, se recurrié al
thesaurus de Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS), y al desarrollado por la National
Library of Medicine (NLM), el Medical Subject Headings (MeSH). Los descriptores utilizados
estan recogidos en la siguiente tabla:

Términos DeCS Términos MeSH
Enfermedad de Crohn Crohn’s Disease
Enfermeria Nursing
Enfermera Nurse
Prevalence Prevalencia
Incidence Indicencia
Atencion de Enfermeria Nursing care
Calidad de vida Quality of life
Tratamiento Treatment
Atencién Primaria de Salud Primary Health Care
Afios de vida ajustados por calidad Quality-Adjusted Life Years

Enfermedades inflamatorias del

. Inflammatory Bowel Disease
Intestino

Tabla 1. Descriptores de busqueda bibliogrdfica. Fuente: elaboracidn propia.

La busqueda se realizd entre febrero y marzo de 2018. Ademas de las bases de datos
enumeradas anteriormente se realizd una consulta en varias paginas web oficiales con
informacidn relevante sobre la enfermedad: ACCU Esparfia (Asociacion de Enfermos de Crohn y
Colitis Ulcerosa de Espafia), AEG (Asociacion Espafiola de Gastroenterologia), GETECCU (Grupo
Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa) y GETEIl (Grupo Enfermero de
Trabajo en Enfermedad Inflamatoria Intestinal). También se han consultado datos
epidemioldgicos y encuestas de: MSSSI (Ministerio de Servicios Sociales e Interior), OSPC
(Observatorio de la Salud de Cantabria), ICANE (Instituto Cantabro de Estadistica) y SNS (Sistema
Nacional de Salud).

Los términos detallados en la Tabla 1 se unieron mediante el operador booleano “AND”,

descartandose “OR” y “NOT” por no tener relevancia en la busqueda. Ademas, se utilizé (*) para
ampliar la busqueda con el término enfermeria.

Andrés Cicero Expdsito 5
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La busqueda aportd un total de 756 articulos, de los que fueron seleccionados 63, y
después de una lectura la seleccién se redujo a 42 por ser los que reunian la informacion
concordante con el tema.

Google
académico
n=14

n=51 |

Con respecto a la busqueda, en el trabajo se hace referencia al Inventario de Depresion de
Beck, el cual no se proporciona un modelo del mismo para su aplicacion en la asistencia sanitaria.
Se debe a que no ha sido posible encontrar la escala en una fuente fiable, conteniendo todos los
estudios encontrados los resultados obtenidos de la aplicacién del mismo, pero sin proporcionar
el estudio.

Los criterios de inclusidn utilizados han sido los siguientes:

— Articulos publicados en los ultimos 10 afios.

— Elidioma de publicacion sea castellano o inglés.

— Libertad de acceso, o con acceso permitido a través de la biblioteca de la Universidad
de Cantabria.

— Documentos que contengan Enfermedad de Crohn o que la lleven implicita dentro de
Enfermedad Inflamatoria Intestinal, o que aporten informacidon relevante para el
cumplimiento de los objetivos.

— Articulos con fecha de publicacion mayor a 10 afios, pero que se ha considerado que
tiene informacion relevante.

Los criterios de exclusion fueron:

— Articulos que estudien comorbilidad.
— Articulos con acceso restringido o de pago.

Andrés Cicero Expdsito 6
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2.4. Capitulos

El trabajo se divide en 4 capitulos, cada uno de ellos llevando a cabo cada uno de los
objetivos especificos:

1. Capitulo 1: Descripcion de la enfermedad de Crohn. En este capitulo se trata de describir
la enfermedad, los tipos, manifestaciones y tratamientos.

2. Capitulo 2: Criterios de inclusion y exclusion de la enfermedad de Crohn. En él, se trata
de recoger los criterios diagndsticos para determinar que estamos ante la enfermedad
de Crohn y no en otras de las incluidas en la enfermedad inflamatoria intestinal, ademas
de explicar enfermedades que debutan con sintomatologia similar.

3. Capitulo 3: Herramientas de valoracion. El objetivo es seleccionar diferentes
herramientas de valoracién utiles para valorar la enfermedad, la calidad de vida
relacionada con la salud, asi como las comorbilidades existentes.

4. Capitulo 4: Intervenciones de enfermeria. En este capitulo se recogen las intervenciones
de enfermeria indicadas para un paciente con enfermedad de Crohn, para aplicarse
desde el ambito de una consulta de Atencién Primaria.

Andrés Cicero Expdsito 7
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3. Descripcion de la enfermedad
de Crohn

La enfermedad de Crohn (EC) es una patologia incluida en el grupo denominado enfermedad
inflamatoria intestinal (Ell), que producen una inflamacién crénica de origen inmunolégico del
tracto digestivo. La etiologia es desconocida, y aunque se intenten relacionar con algunos
factores, no hay una determinacion clara acerca del motivo. Las patologias que recoge son'":

e Colitis ulcerosa (CU): patologia que afecta solamente a la regién del colon, y
mayoritariamente a la capa mucosa.

e Enfermedad de Crohn (EC): la afectacidn se puede extender por todo el tracto digestivo,
siendo predominante en la zona del ileon. Es transmural, por lo que afecta a todas las
capas de tubo digestivo.

e Colitis inclasificada (Cl): cuando la inflamacién no puede clasificarse como CU ni EC. El
término esta reservado para las colitis intervenidas quirdrgicamente.

e Colitis microscopica (CM): afecciones histopatoldgicas, de afeccion mucosa, que
necesitan de un estudio de biopsia.

e Reservoitis (pouchitis): inflamacién mucosa que afecta a los pacientes subsidiarios de
reservorios ileales utilizados para mantener la funcidon del esfinter posterior a una
colectomia total con anatomosis ileoanal.

En el intestino existe la microbiota comensal, las células epiteliales que cubren el intestino
y las células inmunitarias de los tejidos. Todas ellas conviven en un equilibrio dentro del
intestino, hasta que sufren una alteracidon debido a factores ambientales especificos y factores
genéticos, que alteran el equilibrio fisiolégico, provocando una alteracidon crénica de la
inflamacion del intestino. De este desequilibrio radica la consideracion de una reaccién
inmunitaria anormal a la microbiota comensal enddgena. Ante una infeccién u otro estimulo
ambiental, un paciente sano desarrolla una reaccién linfoide que remite una vez desaparece el
estimulo, hecho que no sucede en un paciente enfermo, produciéndose una dificultad de
regulacion. Esta falta de regulacion tiene un origen desconocido® ** (ver Anexo I1)

Se han identificado una serie de factores de riesgo relacionados con la enfermedad de Crohn
(ver Anexo lll):

e Consideraciones genéticas. La evidencia hace referencia a 71 alteraciones genéticas,
entre las que destacan las del gen NOD2/CARD15. Se han identificado 3 alteraciones
gue estan relacionadas de manera especifica con la enfermedad de Crohn, y que estan
relacionadas con la alteracion de la respuesta inmunitaria innata, aunque solamente se
presentan en 10 — 30% de los pacientes con EC ""**!* Ademas, existe una relacion entre
familiares. Se considera que el riesgo de padecer una Ell cuando un padre estd afectado
es del 9,2% para la EC y del 6,2% para la CU. Pero cuando ambos padres tienen Ell el
riesgo se eleva hasta el 30%. Entre gemelos, la concordancia para la EC es del 37,3% en
monocigéticos y del 7% para dicigdticos > *°.

e Tabaquismo. En la EC el tabaco duplica el riesgo de padecer la enfermedad. Pero no
solamente influye en el debut de la enfermedad, sino que existe relacion con el proceso

Andrés Cicero Expdsito 8
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de la misma. El habito tabaquico se relaciona con la aparicién de fistulas, mayores
recaidas, necesidad de medicamentos, necesidad quirdrgica y complicaciones
postquiruguicas. Pero, ademas, se evidencia también la mejora de la evolucién de la
enfermedad cuando se abandona el tabaco, conseguido solamente por el 12% de los
pacientes con EC 11,12,1815

o Dieta y factores higiénicos. La dieta rica en sacarosa e hidratos de carbono, asi como la
elevada ingesta de grasas (saturadas e insaturadas), acompaiado de un pobre aporte
de fibra, aumentan el riesgo de padecer EC. Ademas, la ingesta de vitamina E, acidos
grasos n-3 y n-6 los que se asociaron con un incremento del riesgo. Aun asi, seria
necesaria la observacion de manera prospectiva para confirmar el papel de la dieta en
la aparicién de la enfermedad * .

e Infeccidn. Existe evidencia sobre la relacién de la microbiota endégena con el proceso
de las Ell. Ademas, la disminucién de las infecciones infantiles debido al uso de
antibidticos también tiene influencia en el aumento de la incidencia de la enfermedad.
Hasta el momento, se han descrito gérmenes que influyen en las EEl, como son: E. coli,
Yersinia enterocolitica, Clostridium, Campylobacter, Wolinella, Mycoplasma, Chlamidia,
variantes de Pseudomona, Mycobacteroim paratuberculosis, avium, kansaii, herpes
virus y citomegalovirus.

e Apendicetomia. En la EC no existe una gran evidencia de que se comporte como factor
protector. Lo que esta evidenciado es la mejor evolucién de la clinica, con menor riesgo

. z 3

de colectomia y una menor demanda de farmacos’.

e Anticonceptivos orales. Se ha intentado estudiar en varias ocasiones la relacién
existente entre los anticonceptivos y la EC. El principal problema radica en el pequefio
numero de pacientes. Algunos de los estudios han demostrado un aumento del riesgo,
mientras que otros no se demuestran diferencias significativas. Todo ello puede ser
debido a las diferentes concentraciones de estrégenos de las pastillas anticonceptivas.
Actualmente, los anticonceptivos actuales tienen una composicion que no afecta a la
evolucion de la EC y puede ser uno de los motivos que explican las diferencias en los
analisis’.

e Antiinflamatorios no esteroideos (AINE). La relacion existente entre la Ell y los AINE
estd en discusion, ya que hay estudios que encuentran relacion frente a otros que no lo
encuentran significativo, por lo que no es clara la relacidn.

Desde una perspectiva macroscopica, la EC cursa en cualquier parte del tubo digestivo. Entre
el 30 y 40% de los pacientes presentan las afectaciones exclusivamente en intestino delgado,
entre el 40-55% los hacen en conjunto con el colon y el 15-25% sélo presentan colitis. EI 75% de
los afectados en la regidn del intestino delgado, presentan alteracion del ileo en el 90%. Ademas,
un tercio de los afectados evolucionan en fistulas perirrectales, fisuras abscesos o estenosis anal.

La sintomatologia es bastante variable. Entre los sintomas principales encontramos diarrea
cronica, fiebre, tenesmo, rectorragia, dolor abdominal y pérdida de peso. Siendo una
sintomatologia facilmente confundible, que el inicio lento e intermitente hace retrasar la visita
al médico®> 1718,

Pero no solamente cursa con una clinica digestiva. Existen otra serie de manifestaciones

extraintestinales, de las cuales se estima que alrededor del 25-30% de los enfermos padecerdn
2,11,12,18-20
algunadeellas ~ > :

Andrés Cicero Expdsito 9
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e Manifestaciones articulares. Es una de las manifestaciones extraintestinales mas
frecuente de las Ell. Dentro de este grupo tendriamos: la artritis periférica, localizandose
con mayor frecuencia en rodillas (55%), tobillos (35%) y manos y pies (18%); y la artritis
axial, que puede cursar como un dolor inflamatorio en la zona de la espalda, dolor en la
zona glutea esporadico y alternante o dolor tordcico, y aparece en el 50% de los
pacientes con EC.

e Manifestaciones dermatoldgicas. El eritema nodoso aparece en el 15% de los pacientes
con EC. La crisis es coincidente con los sintomas intestinales, y suele cursar junto con la
artritis periférica. Las lesiones que producen son nédulos rojos, calientes, dolorosos y
tensos con 1-5 cm de didametro, y comienzan a aparecer en las extremidades inferiores,
tobillos, pantorrillas, muslos y brazos. Otra forma de manifestacion es la piodermia
gangrenosa que aparece de forma independiente a la enfermedad. Comienza con una
pustula dolorosa, que Ulcera rapidamente, con centro necrético estéril rodeado de un
borde violadceo. Suele aparecer en la cara dorsal de los pies y piernas, centrandose en
extremidades inferiores, aunque pueden aparecer en cualquier parte. El Sindrome de
Sweet también esta relacionado, manifestandose como placas o nédulos eritematosos,
dolorosos, en cara, cuello y extremidades.

e Manifestaciones orales. Entre ellas estan la estomatitis aftosa, la modularidad mucosa
y la pioestomatitis vegetante. También denominada “Enfermedad de Crohn oral”, es
considerada una extensién de la enfermedad granulomatosa de los pacientes con
Crohn. Se produce un edema doloroso de labios, mucosas o encias, y ulceras y nddulos.

e Manifestaciones oculares. Las que mas aparecen son epiescleritis, escleritis y uveitis.
En la episcleritis aparece enrojecimiento ocular con quemazén, dolor espontaneo o a la
palpacion, sin fotofobia, ni pérdida de vision. En la escleritis, si que se ve comprometida
la visidn. Y la uveitis puede presentar una mayor gravedad y urgencia oftalmoldgica.
Presentan dolor, visién borrosa y fotofobia. Se caracteriza por la presencia de flush ciliar,
un enrojecimiento mas intenso en la zona perilimbica. Una pérdida de la agudeza visual
puede hacer sospechar de afectacion retiniana.

e Manifestaciones hepatobiliares. Puede producirse una hepatomegalia secundaria a
una estenosis; una colangitis esclerosante que desencadena una cirrosis en el 1,5-3,5%
de los casos; asi como higado graso, actuando junto con desnutricién y tratamiento con
glucocorticoides.

e Manifestaciones uroldégicas. Del 10 — 20% de los pacientes con EC manifiestan
nefrolitiasis después de una cirugia de reseccion del intestino delgado.

e Manifestaciones ostedpatas. La Ell aumenta el riesgo de sufrir osteopenia y
osteoporosis. La osteoporosis aparece entre el 2 y 30% de los pacientes con Ell y la
osteopenia entre el 40 — 50% de los enfermos. Dicho riesgo se ve agravado por el uso
de glucocorticoides, ciclosporina, metotrexato y nutricién parenteral total, asi como la
mala absorcién intestinal y la inflamacién. La evidencia muestra un aumento del 36% en
la incidencia de las fracturas de cadera, columna vertebral, mufieca y costillas en
pacientes con EC. Ademas, cuando la EC aparece en edades tempranas, puede afectar
al crecimiento, y a veces puede ser la Unica manifestacién de la enfermedad.
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e Manifestaciones tromboembdlicas. El riesgo de trombosis venosa y arterial se
encuentra incrementado en los pacientes con EC, siendo el mas frecuente el
tromboembolismo pulmonar secundario a trombosis venosa profunda.

e Manifestaciones sanguineas. Un tercio de los diagnosticados de Ell presentan anemia.
Las caracteristicas principales que la motivan son la hemorragia gastrointestinal crénica,
el bloqueo hematopoyético debido a la inflamacién y la malabsorcion del hierro,
vitamina By, o acido félico. Ademas, en pacientes con ferropenia persistente, debe
descartarse una intolerancia al gluten, ya que existe relacidon en la comorbilidad de
ambas enfermedades.

Con respecto al tratamiento de la enfermedad de Crohn, los tratamientos actuales buscan
remitir y mantener en estado latente la enfermedad, mejorar la cronicidad, y evitar y tratar las
complicaciones que puedan aparecer’’. El tratamiento, debido a la diversidad en la
sintomatologia de la enfermedad, debe adaptarse a la severidad, segmento intestinal afectado,
historia evolutiva, estado nutricional y existencia de complicaciones?.

Los tratamientos actuales de la enfermedad de Crohn se centran en 3 corrientes:
tratamiento farmacolégico, tratamiento nutricional y quirurgico.

El tratamiento farmacoldgico tiene como objetivo conseguir la remision del brote de

actividad y lograr después el mantenimiento de una fase asintomatica. Los farmacos utilizados
. 12,18, 21-23
mas frecuentemente son™~ > 7

e Aminosilicatos: sulfasalazina, mesalazina y olsalazina. Su principal uso es para el control
de la inflamacion. En la actualidad, su uso es limitado debido a la frecuencia de efectos
adversos (hasta el 45-50%). Entre ellos encontramos cefalea, nduseas, hemolisis,
anemia apldsica, mialgias, artralgias, toxicidad hepatica, rash y dispepsia.

e Corticoides: budesonida, prednisona y metilprednisolona. Primera linea de tratamiento
en una situacion aguda o de brote de la enfermedad, no siendo efectivo en la fase de
remision. Uno de los principales inconvenientes de los corticoides es la aparicién de los
efectos secundarios, entre los que encontramos: alteracién del crecimiento, retencién
de liquidos, aumento de peso, redistribucion tejido adiposo (cara de luna llena),
hipertension, alteracién del metabolismo 6seo (osteoporosis), alteraciones
dermatoldgicas (acné) y la hiperglucemia.

¢ Inmunomoduladores: tiopurinas, metotrexatos y anticuerpos Anti-TNF. Son utilizados
como medicamento de mantenimiento de la remisién de la enfermedad, ya que
disminuyen la actividad del sistema inmune y la inflamacién. Son inadecuados para la
fase activa de la enfermedad por su inicio lento, manteniéndose de manera indefinida
en la fase de remisién. En cuanto a los efectos adversos se pueden dividir en alérgicos
y no alérgicos. Los primeros pueden aparecer en el primer mes de tratamiento e
incluyen pancreatitis, fiebre, exantema, artralgias, malestar general, nduseas, diarreay
hepatitis. Son inmediatos y dosis dependientes. Los no alérgicos serian leucopenia,
trombocitopenia e infecciones.

e Terapias bioldgicas: infliximab y adalimumab. Los anticuerpos monoclonales son
utilizados en pacientes refractarios del tratamiento convencional, cémo ultimo recurso
de la cirugia, cuando presentan toxicidad a los inmunomoduladores o cuando no es
efectiva la terapia con corticoide en el control de la fase activa de la enfermedad.
También pueden ser utilizados en combinacion con los inmunomoduladores. Las
reacciones suelen aparecer a partir de la segunda infusién y abarcan desde reacciones
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locales relacionadas a la infusion hasta reacciones sistémicas anafilactoides vy
complicaciones infecciosas (5-30% de los pacientes).

e Antibidticos: la antibioterapia es util sobre todo en el tratamiento de infecciones por
las propias complicaciones de la enfermedad, como pueden ser los abscesos.

En cuanto al tratamiento nutricional de la enfermedad, el objetivo es conseguir
modificaciones en la alimentacion para corregir deficiencias de micro y macro nutrientes,
suministrar las calorias y proteinas adecuadas para mantener un balance nitrogenado positivo
y promover asi la cicatrizacion de la mucosa. Los pacientes pueden ingerir menos alimentos,
presentar problemas en la asimilacién o simplemente pérdidas de proteinas y otros elementos
a través del tubo digestivo. A parte de los habitos dietéticos, existe la posibilidad de la nutricién
parenteral en los casos™® 2%,

Un gran numero de pacientes con la EC requerird de al menos una cirugia en el transcurso
de su vida, siendo en el 27 y el 61% necesaria durante los 5 primeros afios. Del 75 al 90% de los
pacientes seran intervenidos después de 20 — 30 afios del comienzo de los sintomas. La cirugia
estd indicada ante: una obstruccidén intestinal, fistulas internas o externas, perforacion
intestinal, abscesos intraabdominales, hemorragia, cancer, megacolon téxico y retardo del
crecimiento secundario a la enfermedad o al tratamiento médico. La tendencia actual consiste
en la utilizacién de procedimientos quirirgicos mas conservadores y menos invasivos'® 22,
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4. Criterios de inclusion y exclusion
de la enfermedad de Crohn

El diagndstico de la EC puede suponer una dificil tarea. Se debe sobre todo a la
inexistencia de criterios clinicos, histoldgicos ni morfoldgicos que sean exclusivos del diagndstico
de EC*. Es por ello, que el criterio para diagnosticar la EC pasa por una valoracién de la clinica,
la exploracion fisica y las pruebas de laboratorio. El proceso diagnédstico de la enfermedad debe
cumplir los siguientes objetivos':

a) Excluir enfermedades infecciosas.

b) Obtener datos que tengan un valor predictivo (positivo o negativo) para
respectivamente confirmar o excluir una Ell.

c) Valorar la extension y gravedad de la Ell, excluyendo complicaciones.

d) Evaluar factores de riesgo individuales que puedan acarrear toxicidad del
tratamiento.

La primera sospecha de estar ante un paciente con enfermedad de Crohn es la presencia
de la triada clasica de la EC: diarrea de mas de 4 semanas de duracion, dolor abdominal y Ia
pérdida de peso, aunque sélo estd presente en el 25% de los casos en el momento del
diagndstico. Por ello, es importante realizar una anamnesis y exploracion fisica. Se deben valorar
los diferentes sintomas: preguntar por una diarrea de 4-6 semanas de duracién, para lo que se
preguntard acerca del ritmo deposicional, constatando el numero, volumen y consistencia de
las mismas, su aparicién diurna o nocturna y la existencia de productos patoldgicos en forma de
sangre y/o moco. Es muy importante realizar la anamnesis de los antecedentes personales y
familiares, por si se encontrase algln caso diagnosticado o de sospecha de Ell. Se deben incluir
también los antecedentes de ingesta de farmacos, especialmente antibidticos o
antiinflamatorios no esteroideos (AINEs), asi como de infecciones gastrointestinales o viajes
recientes. La sintomatologia de manifestaciones extraintestinales también es un factor a tener
en cuenta: Ulceras tipo afta, uveitis, episcleritis, eritema nodoso, artropatias, enfermedad de
Sweet, pioderma gangrenoso, colangitis esclerosa primaria, enfermedad dsea metabdlica. Y es
importante hacer una exploracion de la region anal para descartar la aparicién de placas, fisuras,
fistulas y abscesos® 7 182627,

En cuanto a las pruebas de laboratorio, es recomendable solicitarlas porque, aunque no
presenten un criterio diagndstico unico, pueden ayudar al diagndstico. Se debe de tomar una
muestra sanguinea, mediante bioquimica y hemograma, en la que se solicitan los siguientes
parametros® "' % proteina C reactiva (PCR), velocidad de sedimentacién glomerular (VSG),
ferritina, electrolitos, calcio, magnesio, vitamina B12, albumina y plaquetas. En la tabla 2 se
puede observar la variabilidad de estos componentes séricos, los cudles se pueden encontrar
elevados o disminuidos. Aunque la elevacién de la PCR y la VSG determinan una inflamacion
especifica, no tiene una buena relacion con la actividad de la enfermedad. La ferritina sérica
presenta un comportamiento cambiante, ya que puede presentarse elevada en la fase activa de
la enfermedad, y, sin embargo, aparecer en niveles normales o disminuidos incluso ante una
falta de hierro. La hipoalbuminemia indica que existe una malabsorcién intestinal® %" %%,
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Televada

Televada

Variable

{ disminuida

{ disminuida

Televada
Tabla 2: Valores componentes séricos. Fuente: elaboracion
segun los datos obtenidos'’*#?¢,

Los resultados séricos no diagnostican por si solos, por ello es importante determinar
qgue la diarrea no sea de origen infeccioso. Se deben de realizar pruebas para descartar la
infeccion de una bacteria, micobacteria, parasito, virus u hongo. Existen un grupo de ellos que
simulas las caracteristicas (Anexo V), por ello es importante descartar su presencia. Se debe de
realizar de manera sistematica coprocultivos y determinaciones de la presencia, sobre todo, del
Clostridium difficile. Ademas, es importante el estudio de la calproteina, ya que tiene un valor
predictivo positivo (VPP) del 90% para distinguir el Sindrome del Intestino Irritable (SlI) de la Ell;
asi como la lactoferrina, antitripsina y calprotectina fecal, que, aunque no son especificas,
indican la presencia de inflamacion®® 718 26,

Y el tercer elemento de estudio de laboratorio es la presencia de anticuerpos. No se
recomienda por sistema realizar un estudio genético, pero si que es recomendable cuando se
pretende diferenciar entre CU y EC, en aquellos pacientes con colitis inclasificada. Se analiza la
presencia del anticuerpo citoplasmatico antinuetrofilo perinuclear (p-ANCA) y anticuerpos anti-

Sacchraromyces cerevisiae (ASCA). Los pacientes con EC son p-ANCA negativos y ASCA positivosa'
17, 18, 26, 28

Los estudios de imagen también forman parte del compendio de pruebas que pueden
determinar la enfermedad. La radiografia simple de abdomen esta indicada en una sospecha de
EC grave, ya que permite observar si existe una dilataciéon del colon o del intestino delgado,
perforacion u obstruccidn intestinal, asi como la aparicién de alguna masa. También es util para
descartar el megacolon téxico ®*%. La ecografia abdominal de manera aislada no es util para
diagnosticar la enfermedad, debido a que depende mucho de la experiencia del examinador.
Puede ser util para encontrar la presencia de colelitiasis, calculos renales o abscesos, asi como
determinar la inflamacién en el ileon *. La resonancia magnética nuclear (RMN) y la enterografia
por tomografia axial computarizada (TAC) tiene un alto valor diagndstico debido a que son las
mas precisas para detectar la inflamacidén intestinal, diferenciar las estenosis inflamatorias de
las fibroticas y precisas las complicaciones extramurales de la EC. La enterografia por TAC es de
eleccion para estudiar el intestino delgado, mientras que la RMN pélvica es util para la
localizacién de fistulas perineales. Ambas pruebas permiten obtener informacién sobre la pared
intestinal, la vascularizacién mesentérica o del propio mesenterio, que permiten establecer el
grado de actividad inflamatoria. La colangiopancretografia por MNN permite diagnosticar la
colangitis esclerosante primaria. Todas estas pruebas son utiles por la ausencia de irradiacién, y
se debe priorizar su uso frente al enema baritado para el seguimiento de la enfermedad, aunque
en la EC es recomendable realizar al menos un estudio *> 782628,

Endoscépicamente, la colonoscopia con ileoscopia es considerada la exploracion
necesaria en caso de sospecha de EC*®. Se deben de tomar dos biopsias de cinco localizaciones
diferentes del colon, incluido el ileo distal y el recto, cogiendo la muestra tanto de zonas afectas
y dreas preservadas, ademas de la porcién distal del intestino delgado. Es la prueba de eleccion
para detectar estenosis de colon *® *® %%, La gastroscopia no debe de ser realizada de manera
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rutinaria en pacientes con EC, pero si esta indicada cuando exista sintomatologia del tracto
digestivo superior. Puede permitir la determinacién de lesiones mediante biopsia por el
Hellicobacter pylori, orientando el diagndstico hacia la EC*®?* %, Las capsulas endoscopicas son
utiles debido a su valor predictivo negativo alto en el diagnéstico de EC localizada, pero necesita
de estudio baritado previamente, para comprobar que no haya problemas en la expulsién de la
capsula. Sin embargo, aln son necesarios mas estudios prospectivos para conocer la relevancia
diagndstica de la prueba®™ ?* % Existen mas pruebas posibles, pero estas son las mas relevantes.
Los criterios diagndsticos a tener en cuenta para la EC seria la observacion de un patrén
inflamatorio discontinuo, lesiones anales y pared intestinal de aspecto empedrado. También hay
qgue valorar el engrosamiento y edema de la pared intestinal, el compromiso del intestino
delgado, las ulceras profundas, estenosis, abscesos, fistulas enterocdlicas, enteroentéricas,
enterocutaneas, la aparicion de grasa reptante, hallazgos extraluminales y linfadenitis
mesentérica. Aunque un paciente de un resultado negativo a las caracteristicas radioldgicas,
endoscopicas o histopatoldgicas tipicas, debe de realizarse un control durante los 3-6 meses
posteriores a la primera crisis 6/15,17,18, 26,28

CRITERIOS DIAGNOSTICOS DE LENNARD-JONES*®
Clinicos/Endosc  Rx  Biopsia Pieza quir.

Distribucion

—  Afeccidn tracto dig. Alto + + + +
—  Afeccién anal + + +
—  Afeccion discontinua + + + +
Lesién transmural
—  Fisura + +
—  Absceso + o +
—  Fistula + + +
—  Estenosi + + +
Hallazgos histo

+ +
—  Agregados linfoides + +
—  Retencién de mucina a +
—  Granulomas * *

Excluida la infeccion o isquemia, se considera diagndstico de EC: 3 criterios (+++) o 1 criterio
(+) acompafiado de la presencia de granulomas (*)

Tabla 3. Criterios diagnésticos Lennard-Jones. Fuente: Clinica y criterios
diagnésticos de la enfermedad de Crohn®.

A nivel microscopico, y como resultado del analisis anatomicopatoldgico de las muestras
obtenidas, se considera cdmo caracteristica clave la presencia de granulomas, conteniendo
cinco o mas células epitelioides, con o sin células gigantes. Este hecho ocurre con una frecuencia
entre el 15 y el 85% de los pacientes con EC, aunque no suele superar el 50-60%. Ademas, son
caracteristicas del diagndstico la transmuralidad de las lesiones, la hiperplasia linfoide
transmural y las alteraciones del sistema nervioso entérico'” 2 *. El resto de caracteristicas
diagndsticas pueden consultarse en el Anexo VI.

El diagndstico de la EC requiere de diversas pruebas debido a la inexistencia de un
criterio claro que determine estar ante la enfermedad. Los datos clinicos, las pruebas de imagen
y los hallazgos histoldgicos son las tres fuentes diagndsticas de la enfermedad, que Lennard-
Jones describié para determinar la enfermedad (Tabla 3). El diagndstico de EC se establece
cuando existen granulomas junto con un criterio diagndstico, o en ausencia de granulomas,
cuando existen tres criterios diagnodsticos; una EC probable se establece cuando aparecen dos
de los criterios diagndsticos®®.
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El diagnéstico diferencial con otras patologias no infecciosas (Ver anexo V) es
importante, ya que muchos de estos procesos cursan con uno o mas sintomas principales de la
EC (diarrea, dolor abdominal y pérdida de peso)®. Pero la patologia mas importante con la que
se debe de realizar un diagndstico diferencial es con la CU. Al no contar con una prueba
diagndstica fundamental, se establecen una serie de manifestaciones que ayudan a diferenciar
entre ellos (Tabla 4). Una vez establecido el diagndstico de Ell, un 15% de los casos no es posible
diferenciar entre CU y EC’. La diferenciacién entre ambas enfermedades conlleva pocas
connotaciones en el tratamiento médico, pero puede ser importante ante la posibilidad de un

. ., .26
tratamiento quirtrgico™.

Clinica
Sangrado rectal/diarrea
Moco o pus en heces
Enfermedad de intestino
delgado
Afectacion gastrointestinal
alta
Dolor
Masa abdominal
Afeccion perineal
importante
Fistulas
Obstruccion intestino
delgado
Obstruccién colon
Respuesta antibidticos
Recaida post cirugia
Abscesos
Pérdida de peso
Endoscopia
Distribucién de las lesiones
Compromiso rectal
Empedrado
Ulceras
Estenosis del limen
Pseudopdlipos
Compromiso ileon
terminal
Anatomia patologica
Distribucion
Compromiso
Granulomas

Serologia
p-ANCA positivos
ASCA positivos

Colitis ulcerosa

Frecuente/intenso
Si

No (ileitis por reflujo)

No

+
Rara

No
No
No

Rara
No
No
Excepcional
Leve

Continua
50%
No
Sélo en casos graves
Infrecuente
Frecuentes

10% (ileitis por reflujo)

Difusa
Mucosa (submucosa)

Extremadamente rara

55%
14%

Tabla 4: Diferencias diagndsticas entre CU y EC.
Fuente: Elaboracion basada en las caracteristicas descritas por S. Friedman, E. Medina, R. Queray J.

. 2,12, 15,27
Gisbert .
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Raro/moderado
Ocasional

Si

Si

+++
Si

Frecuente
Si
Frecuente

Frecuente
Si
Si
Frecuente
Severa

Discontinua
95%
Si
Si
Frecuente
Infrecuentes

Frecuente

Parcheada
Transmural
Caracteristico (so6lo 30-

50%)

17%
56%
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5. Herramientas de valoracion

La EC suele presentarse con una sintomatologia difusa, lo que dificulta el diagndstico
produciendo una demora en el mismo. Esta dificultad diagndstica también se traslada a la
evaluacion de la gravedad y la actividad de las enfermedades inflamatorias crdnicas, lo que ha
llevado a desarrollar diferentes sistemas de medida, con la finalidad de valorar la gravedad de
la enfermedad y establecer la eficacia de los tratamientos. Actualmente se han convertido en
herramientas necesarias y fundamentales para la evaluacion de los tratamientos. Son facilmente
reproducibles en diferentes poblaciones, asi como en diferentes momentos evolutivos de la
enfermedad, lo que los ha convertido en la manera mas “objetiva” de valoracion de la actividad
de la enfermedad®.

ESCALA FINALIDAD
Clasificacion de Montreal Clasificacion de la enfermedad de Crohn
Crohn Disease Activity Index (CDAI) Nivel de actividad de la enfermedad de Crohn
IBDQ-32 Medida de la CVRS
IBDQ-9 Medida de la CVRS, cuestionario mas sencillo
Rating Form of IBD Patients Concerns (RFIPC) Intensidad de la preocupacion de los pacientes
Inventario de Depresion de Beck (BDI) Valoracién de la depresidn
Escala de ansiedad y depresion hospitalaria Detectar estados de depresion y ansiedad en
(HAD) consultas externas hospitalarias

Tabla 5: Escalas de valoracion en la Enfermedad de Crohn.
Fuente: Elaboracidn segun los resultados obtenidos

Ante el diagndstico de la EC en un paciente, es importante la determinacion fenotipica
de la enfermedad. La agrupacion fenotipica podria facilitar el estudio evolutivo y de
determinantes genéticos, asi como la optimizaciéon de las estrategias y guias terapéuticas.
Primeramente, se hizo un intento poco difundido (Clasificacién de Viena), intento culminado
una segunda vez en el Congreso Mundial de Viena en el afio 2000, considerando tres variables:
edad del diagndstico, localizacion de las lesiones en el tracto digestivo y patrén evolutivo. A la
hora de llevarlo a cabo en la practica clinica, se hizo necesaria la realizaciéon de algunas
modificaciones, que, mediante consenso, llevd al desarrollo de la Clasificacion de Montreal de
la Enfermedad inflamatoria intestinal™® 2" ¢,

Con respecto a la clasificacién de Montreal (Ver Anexo VI), el primer parametro a tener

en cuenta es la edad del diagndstico (age, A), distinguiendo entre los menores o iguales a 16

anos (A1), los comprendidos entre los 16 y los 40 afios (A2), y los mayores de 40 afios de edad
26
(A3)~.

La localizacién (L) hace referencia a los tramos que son afectados por la enfermedad.

Para considerar la afectacion de un tramo es necesaria que la minima lesidn sea una aftoide o

, . . . . . . . . 26,31

ulcera, no siendo criterio las lesiones del tipo eritema o edema. La localizacion se agrupa en™"":

e L1:ileal. La enfermedad afecta al ileon terminal. Afecta de manera exclusiva al
10-30% de los pacientes. Puede causar dolor similar al de la apendicitis. Su
evolucion puede llevar a estenosis y mas tardiamente a fistulas entéricas. Es
frecuente la recurrencia postoperatoria.
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e L2:cdlica. Afectacidn de cualquier segmento entre recto y colon ascendente, sin
participacion de intestino delgado. Aparece entre el 20-30% de los pacientes, y
un 40% cursa con patologia perianal. Puede coexistir con fiebre, dolor
abdominal y pérdida de peso. La recurrencia postoperatoria es rara, y solo
afecta al 20% de los enfermos.

e L3:ileocdlica. Afeccién del ileon terminal junto con zonas del colon, sobre todo
aquellas cercanas al ileon. Se manifiesta con los sintomas mas caracteristicos de
la EC, masa inflamatoria o absceso, fiebre, fistulas entéricas y dolor abdominal.

e L4: gastrointestinal alta. Representa solamente el 0,5-10% de los afectados.
Afecta ala zona del estdmago, duodeno y primeros tramos de intestino delgado,
apareciendo junto contra de las patologias descritas anteriormente.

Atendiendo al comportamiento de la enfermedad (behaviour en inglés), la clasificacién

actual distingue tres patrones estrechamente relacionados con la necesidad de intervencion
Lo - 26,31
quirdrgica™":

e B1:no obstructivo-no fistulizante. También denominado fenotipo inflamatorio,
cursa en forma de brotes de actividad con lesiones endoscdpicas inflamatorias.
Las zonas ulceradas exudan sangre, moco y pus, que provocan diarrea tipica.
Conjuntamente aparece dolor moderado, anemizacion y pérdida progresiva de
peso.

e B2: obstructivo. Se produce una disminucidn de la luz intestinal, sin evidencia
de fistulas y en ausencia de actividad. La sintomatologia de esta fase es la
caracteristica de la obstruccién intestinal: dolor abdominal tipo cdlico,
retortijones, hinchazén del abdomen, dificultad para la emisidon heces y gases, y
vémitos de contenido bilioso o fecaloideo.

e B3: fistulizante. Existen fistulas, masas abdominales inflamatorias o abscesos
intraabdominales. Se considera la forma mas agresiva y beneficiaria de cirugia.
La fiebre muchas veces se ve enmasacarada por el tratamiento de la demas
sintomatologia.

e Se afiade una “p” en caso de existir patologia perianal.

Es importante destacar que no se recomienda definir la fase hasta pasados 5 afios desde
el diagnéstico por la variabilidad que presenta la enfermedad.

La EC de Crohn cursa en forma de brotes. Un brote es el periodo en el que un paciente
padece sintomas y signos dependientes de la reactivacion de su enfermedad®'. Para poder
clasificar el tipo de brote se utiliza un indice de actividad de la EC, el Crohn Disease Activity Index
(CDAI) (Ver Anexo VII). Incluye 8 variables, de las cuales 7 son clinicas y 1 un parametro es
analitico®. Es el mas utilizado para los ensayos clinicos, siendo mas dificil su aplicacion diaria por
la complejidad en su desarrollo. El resultado obtenido, junto con las recomendaciones de la
ECCO, permite clasificar la actividad en'®*":

e Leve a moderada (equivale a un CDAI de 150-220): pacientes no hospitalizados que
toleran alimentos sdlidos y liquidos, sin signos de deshidratacién o toxicidad (fiebre,
postracion) masas o dolor abdominal, sin signos de obstruccion intestinal o con
menos del 10% del peso y proteina C reactiva (PCR) generalmente mayor al limite
superior.

e Moderada a grave (CDAI de 220 — 450): pacientes con fracaso del tratamiento ante
el brote leve, pérdida significativa de peso mayor del 10%, dolor abdominal o masas
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dolorosas a la palpacidn, nduseas o vomitos intermitentes, o anemia significativa.
Sin obstruccion y PCR elevada.

e Grave (CDAI mayor de 450): PCR elevada con alguno de los siguientes criterios:
caquexia, IMC menor de 18, fiebre, vomitos, obstruccion intestinal, peritonismo o
absceso intraabdominal. Requiere hospitalizacion.

Entre los aspectos negativos del CDAI se encuentra la elevada subjetividad y la
variabilidad entre observadores. La cumplimentacion se realiza durante 7 dias lo que dificulta su
practica clinica diaria. Por ello se desarrollé otro mas sencillo para llevar a cabo en los pacientes
no hospitalizados. Es el indice de Harvey-Bradshaw (ver Anexo VIII), el cual se ha convertido en
uno de los mas utilizados. Su principal ventaja es que sélo requiere de 5 preguntas que se
pueden realizar en la consulta diariamente®.

La EC, dentro del grupo de las Ell, son enfermedades crdnicas que no tienen cura. Ese
caracter crénico comporta un cambio en la percepcién de la salud del individuo que la padece.
Tienen gran afectacion de la salud, manifestandose como cambios de las actitudes y conductas
a nivel fisico, emocional y social, que afectan al bienestar del paciente®®. Este tipo de patologias,
el objetivo terapéutico es atenuar o eliminar los sintomas, evitar complicaciones y aumentar el
bienestar de los pacientes, mejorando o reestableciendo la calidad de vida que se ha visto
dafiada por la aparicién de una condicién fisica®*. La calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) es una potente medida de percepcion de la enfermedad por parte del paciente, ya que
no sélo mide el estado de salud, sino que incluye otros conceptos como son la economia,
educacion, legislacion, relacién de pareja... *> Se entiende por CVRS aquella cualidad vital
integrada por elementos fisicos, sociales y psicolégicos de la vida de los pacientes, determinados
e influidos por las experiencias, creencias, expectativas del individuo en situacion de salud y
modificadas por el padecimiento de una enfermedad . La medida cuantitativa de los CVRS tiene
un papel importante en la investigacion aplicada en salud y en el manejo terapéutico del

. 33
paciente™.

Con el propésito de cuantificar la CVRS, existe un instrumento genérico de medida, el
EuroQol, que fue disefiado por un grupo constituido por miembros de varios paises europeos.
Es validado, pero no sirve para medir una enfermedad concreta. Existe una serie de
enfermedades que tienen de un instrumento de medida especifico para medir los CRVS (Ver
Anexo IX). Para el analisis de la Ell se desarrolld el Inflammatory Bowel Disease Questionnaire
(IBDQ). Desarrollado por Guyatt y col en 1989, actualmente se trata del cuestionario mas
extendido para pacientes con EC y CU. Al espafiiol existe traducida y validada la version de 32
preguntas, demostrando tener validez y fiabilidad adecuada como para discriminar entre un
paciente en remision frente al brote en ambas Ell. Los autores consideran una baja calidad
cuando la puntuacién total oscila entre 32-95; una calidad moderada entre 95 y 159; y alta
calidad los pacientes con resultados entre 160 y 224°%3*3% % Ademas del IBDQ-32 (Ver Anexo
X), se hizo una validacion del cuestionario de 36 preguntas, con los mismos resultados que con
el de 32, corroborando la validez de la versidon en castellano de 32 item del IBDQ, siendo lo
suficientemente discriminativa para ser la medida de la CVRS de los pacientes con EC*. En la
practica clinica, el IBDQ-32 se puede hacer bastante extenso, lo que supuso el desarrollo del
IBDQ-9 (Ver Anexo Xl), mucho mas sencillo de completar, teniendo buena consistencia interna,
fiabilidad, reproductibilidad y sensibilidad al cambio clinico®>.

Otro cuestionario relacionado con los CVRS, mide la intensidad de preocupacién de los
pacientes en diferentes aspectos. Es el Rating Form of IBD Patients Concerns (RFIPC) (Ver Anexo
XIl). Se trata de un cuestionario que mide mediante una escala visual analégica, con un rango de
puntuacién de 0 a 100, la preocupacion expresada del paciente con respecto a cada uno de los
items del cuestionario. La puntuacion se expresa mediante el promedio de la suma del valor
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expresado en cada item. Tiene una fiabilidad del 0,87, con reproductibilidad test-retest del 90%.
Una de las limitaciones que presenta el cuestionario es la poca sensibilidad del RFIPC al cambio
ciclico de la enfermedad, aunque existen pocos trabajos en espafiol con dicho cuestionario®.

La medicion de la calidad de vida es un factor importante. Los resultados de un trabajo
realizado en los Servicios de Gastroenterologia del “Hospital Vargas de Caracas” y Hospital
Militar “Dr. Carlos Arvelo”, aplicando el cuestionario IBQD-32, establecen la necesidad de
realizar una valoracién completa de los 4 aspectos que valora dicho cuestionario (digestivo,
sistémico, emocional y social). Ademas, recomienda la evaluacién de los cambios de tratamiento
y situaciones de stress fisico y psiquico para mostrar un mejor apoyo. Si se logra mejorar la
apreciacion del estado de salud, se aumentara el estado de bienestar general, aportando un
mavyor disfrute en todos los aspectos®”.

Los pacientes con Ell, tanto por CU como por EC, presentan un alto grado de
comorbilidad con patologia psicolégica. Numerosos estudios han demostrado que la sensacion
subjetiva de bienestar y calidad de vida no tiene tanta relacién con la gravedad de la
sintomatologia fisica como con la sintomatologia ansiosa y depresiva del paciente. La
prevalencia de la depresidn y ansiedad de los pacientes con Ell oscila entre 29-35% durante la
fase de remisidn, y del 80% de ansiedad y 60% para la depresion durante un brote de la
enfermedad. La presencia de estos trastornos psicoldgicos influye en el riesgo de sufrir una
recaida. Es por ello que es importante tenerlos en cuenta para la planificacién de una
intervencion®*?.

Un cuestionario utilizado para la valoracion de la depresién es el Inventario de
Depresion de Beck (BDI). Se trata de un cuestionario de 19 apartados, en los que el sujeto debe
seleccionar una oracién por apartado en funcion de su grado de identificacion. La categorizacion
de los resultados no aporta la siguiente clasificacién: con una puntuacion de 0-9, No depresivo;
puntuaciones de 10-15, depresién media; puntuaciones de 16-23, depresion moderada;
puntuaciones de 24-63, depresién severa. Un estudio realizado con pacientes con Ell de la
Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia, aplicd el cuestionario para
evaluar la depresion. En los resultados obtenidos indican una posible limitacion del cuestionario:
la utilizacion exclusiva del cuestionario para medir la depresién puede llevar a una
sobreestimacién de los niveles de depresion, ya que utiliza items bioldgicos, como la pérdida de
peso, cansancio, pérdida de apetito...sintomas propios de la Ell y puede que no sea la culpa del
trastorno depresivo. Con ello podemos deducir que es un material de apoyo en la valoracion*®*.

Para la valoracion de la ansiedad, que también lo hace de la depresién, disponemos de
la Escala de ansiedad y depresidn hospitalaria (HAD) (ver Anexo Xlll). Es utilizada para detectar
estados de depresion y ansiedad en el marco de las consultas médicas externas. Se trata de una
escala de 14 items, donde la respuesta del paciente es escogida de entre las disponibles segun
cual sea la que mas se asemeja a su sentimiento. Cada una de las respuestas esta puntuada de
manera diferente con una escala de 0 a 3, donde 0 significa que no se experimenta el tipo de
problema planteado y 3 que el problema produce con intensidad. El resultado de la escala se
refleja en dos puntuaciones: subescala de depresién y subescala de ansiedad. La puntuacién es
de 0-21 en cada subescala y de 0-42 en la total*.
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6. Intervenciones de enfermeria

La EC se trata de una enfermedad considerada crdnica, lo que implica ser una
enfermedad de larga duracién, cuyo fin o curacidon no puede preverse claramente o no ocurrira
nunca, con una duracién mayor a 6 meses”. Si buscamos el significado de la enfermeria en la
OMS no arroja esta definicién: “la enfermeria abarca la atenciéon autonoma y en colaboracion
dispensada a personas de todas las edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o no, y en
todas circunstancias. Comprende la promocion de la salud, la prevencion de enfermedades y la
atencion dispensada a enfermos, discapacitados y personas en situacién terminal”®. Por lo que
se puede deducir la importancia de la enfermeria en el tratamiento de este tipo de
enfermedades. Atendiendo a un estudio prospectivo realizado en la Unidad de Ell del Hospital
Universitario Puerta de Hierro de Majadahonda (HUPHM), realizado desde marzo de 2010 hasta
diciembre de 2014, observamos como la inclusion de la figura enfermera ha tenido resultados
positivos en términos de impacto®. La enfermera, mediante su atencién a través de las
Tecnologias de la Informacién (TIC), ha conseguido evitar 3504 consultas médicas que se
traducen en 426.672 euros, dentro de otras labores de promocién de la salud y gestion de casos.
Por ello podemos ver de una manera tangible la importancia de la labor enfermera en la gestién
de este tipo de pacientes. Pero no solamente tiene importancia para el sistema. Otro estudio
realizado en la Unidad de Atencion Crohn-Colitis (UACC) del Hospital Vall d’'Hebrdén indica el
beneficio en los pacientes del uso de este tipo de unidades: los pacientes se consideran mas
seguros para afrontar la enfermedad y acuden menos al hospital®.

, . 43
La consulta de enfermeria debe de establecerse en base a unos pilares™:

— Accesibilidad y agilidad: proporcionando diferentes vias de contacto (teléfono, correo
electrdnico...) y de atencion (consultas programadas y/o a demanda).

— Trabajo en equipo: relacién fluida con miembros directos de la unidad y resto de
profesionales que interaccionen con el paciente.

— Continuidad de cuidados: profesionales de referencia que facilitan la comunicacién con
otros niveles asistenciales (atencién primaria, urgencias, hospitalizacidon, domiciliaria) y
aquellas especialidades que pueden precisar los pacientes a lo largo de la evolucién de
la enfermedad.

— Escucha empatica y apoyo emocional al paciente y familia: promover un entorno
favorable y educar a la persona y a su familia para recuperarse de la enfermedad y
afrontar el resto de aspectos psico-emocionales de la Ell.

— Resolucion de problemas: deteccidon de necesidades, fijar objetivos individualizados,
planificar las intervenciones y evaluar los resultados.

— Educacién hacia la auto-gestion: fortalecer el empoderamiento del paciente para lograr
una mayor autonomia y auto-gestién de su salud/enfermedad.

Un estudio encuentra relacion entre la satisfaccion de los pacientes con la asistencia
sanitaria y el curso de la enfermedad. La no utilizacién de los servicios a veces no tiene que ver
con accesibilidad, sino mas con la percepcién de que los servicios sanitarios no pueden cumplir
con sus necesidades. Es debido a la cronicidad y la ausencia de cura a su enfermedad. Algo que
destacan negativamente los pacientes es la falta de informacion acerca de la enfermedad y la
promocién de la salud, y el momento donde comenzamos a proporcionarla es en la primera
visita de un paciente recién diagnosticado®’.
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6.1. Acogida del paciente de reciente diagndstico y posterior seguimiento

Ante un paciente de reciente diagndstico, lo mas importante es prestarle apoyo. El apoyo
de los pacientes es de suma importancia debido a la naturaleza compleja, incierta y crdnica de
la enfermedad. Este apoyo incluye la identificacion de sus necesidades y garantizar el acceso
adecuado a la atencién especializada®®. La primera visita de un paciente al a consulta puede ser
una experiencia desafiante. Para conseguir el éxito, debemos tener en cuenta factores como el
entorno social, actitudes, creencias, percepcionesy aspectos fisicos y emocionales de la persona
afectada®. En cualquier enfermedad crénica, el paciente tendra una relacién permanente con
profesionales, por lo que es de suma importancia el establecimiento de la relacién terapéutica®.

Le relacion terapéutica es una negociacién de las dos partes, el personal de enfermeria y
paciente, que, a través del dialogo, se consigue el objetivo de favorecer, en la medida de lo
posible, los intereses y prondstico del paciente. El mensaje que se transmite, debe de estar
apoyado también por la comunicacidon no verbal: la escucha activa, la actitud empatica, la
aceptacion incondicional y la asertividad. Establecer una relacion terapéutica efectiva
contribuye a la disminucion del tiempo de recuperacién. La escucha activa permite que el
paciente se sienta escuchado, sea escuchado y sobre todo que se escuche a si mismo con la
ayuda del profesional. Para que exista una buena relacién terapéutica, debemos escoger el
modelo terapéutico adecuado. Debemos dejar a un lado el modelo autoritario, democratico y
paternalista para adoptar un modelo empatico: dirigido a la persona, con actitud facilitadora y
ayudando al otro, insistiendo en la creencia del paciente con respecto a lo que puede
realizar’®®".

El primer contacto con el paciente seria la visita de acogida, en la que explicaremos el
circuito de atencion y las vias de acceso. También se lleva a cabo el diagndstico educacional y se
recogen datos clinicos y socio-demograficos. El programa educativo se agrupa en tres sesiones,
las cuales se distanciaran no mas de 7 dias®:

e Sesion I: aborda el concepto de Ell, las recomendaciones para un buen manejo de
la enfermedad, el tratamiento y los habitos de vida saludables.

e Sesion ll: en ella se hablara del impacto psicosocial de la Ell, cdmo convivir con la Ell
y las revisiones de salud y medidas preventivas.

e Sesion lll: abordando sexualidad, fertilidad y embarazo, viajes internacionales y Ell,
y para concluir los recursos y apoyo de los cuales disponen.

La metodologia de aprendizaje sera activa y participativa, con unos objetivos educativos en
tres areas de aprendizaje: los conocimientos sobre la enfermedad (lo que sabe el paciente); las
habilidades (lo que sabe hacer); las actitudes (lo que cree y siente)®.

En las visitas sucesivas, el equipo de enfermeria debera desarrollar las actividades propias
, .. . . . . ., ., 49
de la enfermeria: actividades asistenciales, docentes, de investigacién y de gestién™.

El control y seguimiento de la enfermedad en la consulta debe incluir los siguientes
procedimientos®’:
1. Apoyo emocional y educacién sanitaria.
2. Comprobacion y revisidon de los tratamientos con el fin de detectar alguna anomalia
o efecto indeseable del mismo.
3. Citacidén en el hospital de dia para administracion de bioldgicos.
Monitorizacién del paciente con analiticas.
5. Aprendizaje en el manejo de farmacos de administracion subcutanea y posterior
seguimiento.

E
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6. Llevar a cabo sesiones clinicas con el facultativo responsable para la puesta en
comun de la evolucion del paciente.

7. Realizacién de test, cuestionarios e indices para la reevaluacién del estado de la
enfermedad y del paciente.

8. Supervisar el seguimiento de las consultas y pruebas diagndsticas.

6.2. Adherencia al tratamiento

La OMS define la adhesion al tratamiento como “el grado en el que la conducta de un
paciente, en relacion con la toma de medicacion, el seguimiento de una dieta o la modificacién
de habitos de vida, se corresponde con las recomendaciones acordadas con el profesional
sanitario”*?. Aunque la evolucién de la enfermedad es impredecible, incluso siguiendo el
tratamiento de la manera prescrita, la falta de adherencia al tratamiento aumenta las
probabilidades de exacerbaciones y complicaciones. El grado de cumplimiento es proporcional
a las probabilidades de mantener la remisiéon®.

Existen una serie de factores que nos pueden hacer sospechar de la falta de adherencia:

Relacionados con la Relacionados con el Relacionados con el Relacionados con la
enfermedad paciente tratamiento relacién del personal
sanitario con el
paciente
- Enfermedad leve - Adultos varones, - Mdltiples farmacos - Paciente poco
(inactiva, poco extensa) = solteros o sin relacién . , informado
., - Varias tomas al dia
y de larga evolucién estable )
- - - Desconfianza en el
(adultos) . - Administracidn rectal
- Empleados a tiempo personal que le
- Enfermedad grave completo - Pastillas grandes, mal | atiende
(adolescentes) ., . sabor de la medicacién
- Depresion, ansiedad
- Reciente diagndstico - Efectos adversos

- Menor calidad de

. reales o potenciales
vida ( P )

- Tabaquismo

Tabla 6. Factores de sospecha de falta de adherencia al tratamiento.
Fuente: Guia Préctica de enfermeria en enfermedad inflamatoria intestinal®.

Lo mas sencillo para comprobar el seguimiento del tratamiento es preguntar directamente
al paciente en todas las consultas. Las preguntas se recomienda limitarlas a un marco temporal
concreto (la ultima semana, el Ultimo mes). La familia o acompafiantes pueden ayudar también
en la valoracion. Se puede utilizar un cuestionario dirigido, como el Morisky-Green, que consta
de cuatro preguntas:

- ¢Olvida alguna vez tomar los medicamentos para tratar su enfermedad?
- ¢éToma los medicamentos a las horas indicadas?

- Cuando se encuentra bien, ¢deja de tomar la medicacion?

- Sialguna vez le sienta mal, ¢deja usted de tomarla?

Una forma indirecta de puede ser el registro de dispensacion de la farmacia, o la alteracion

en parametro analiticos producidos por el farmaco. Se recomienda la utilizacién de dos métodos
.. . . T 49
de evaluacién en funcién de las posibilidades del centro™.
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Las estrategias especificas para aumentar la adhesién se pueden dividir en educacionales y
conductuales. Las educacionales son formas de conseguir que el paciente se encuentre bien
informado sobre su enfermedad. Las conductuales van dirigidas a modificar las conductas (Ver
Anexo XIV)*.

6.3. Nutricién y recomendaciones dietéticas

La dieta en la EC es un factor importante, ya la enfermedad cursa con alteraciones del tubo
digestivo. Ello puede provocar desnutricion debido a la disminucion de la ingesta de alimentos,
los problemas de asimilacion de los alimentos en el intestino, pérdida de nutrientes y aumento
del consumo de energia®**.

Los objetivos de la dieta en la EC son®’:

- Prevenir deficiencias nutricionales y corregir las ya existentes.

- Que sea libre y variada (dieta mediterranea).

- Adecuarla a necesidades especificas como edad, actividad fisica, intolerancias y
creencias.

- Conseguir una ingesta adecuada de proteinas, calcio y hierro.

- Inducir remisién del brote de actividad inflamatoria, en casos seleccionados,
usando para ello la nutricidn enteral especifica (NE).

- No se recomienda, en principio, dieta absoluta.

- Evitar soélo aquellos alimentos que, de forma reiterada y sistematica, aumenten los sintomas.

- Dieta a base de alimentos de facil digestidn y absorcidn.

- Moderar el consumo de grasas, tanto en la composicién como en la preparacion.

- Moderar el consumo de azlcares, que pueden potenciar la distensidon abdominal y la diarrea por
malabsorcién.

- Limitacidn del consumo de leche durante los brotes si ésta, de manera clara y reiterada, aumenta
la diarrea. Pueden tolerarse yogures, quesos y lacteos sin lactosa.

- Es aconsejable hacer una dieta pobre en fibra insoluble en las formas estenosantes de EC, o en
brotes de CU grave o extensa.

- Pasar a dieta progresiva hacia alimentos ricos en proteinas y con suficiente energia.

- Hacer varias comidas al dia y en poca cantidad.

- Beber diariamente no menos de 2 litros.

Tabla 7. Recomendaciones para los pacientes en el periodo de brote.
Fuente: Guia Practica de enfermeria en enfermedad inflamatoria intestinal®.

No existe una dieta especifica que funcione para todos los pacientes. Durante muchos afios
se ha recomendado a los pacientes una “dieta restrictiva”, bajo la hipdtesis y el empirismo de
los antigenos alimentarios como desencadenante de la enfermedad y sus recidivas. Sin
embargo, una serie de estudios han puesto de manifiesto la inexistencia de un patrén en las
intolerancias alimenticias. Un estudio realizado a 28 pacientes, cuya finalidad era estudiar las
intolerancias, arrojo datos incongruentes. Se reintrodujeron de manera escalonada alimentos
en pacientes que manifestaban intolerancia. 20 pacientes manifestaron intolerancia, pero 7 de
ellos lo toleraron en la segunda exposicién; incluso algunos de ellos mostraron tolerancia en la
tercera exposicion. Por lo tanto, se debe de realizar una individualizacion de la dieta adaptada a
cada paciente, procurando evitar la malnutricién energético-proteica (MEP)>. Durante un
periodo de brote, existen una serie de recomendaciones nutricionales (ver tabla 7)*.

En cuanto a los lacteos, no existe evidencia cientifica que limite su consumo inherente a la
propia patologia. Existe cierto déficit de la enzima lactasa en la poblacién, lo que provoca que la
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lactosa se digiera a nivel célico, produciendo flatulencias y diarrea. La limitacidon debe reducirse
a los casos estrictamente necesarios, ya que es importante el aporte de calcio para prevenir la
osteopenia. En estos casos, se buscara el aporte de lacteo de derivados de la leche que sean
mejor tolerados por el paciente®®®.

La fibra es otro componente a tener en cuenta. Debemos de diferenciar entre el periodo de
brote y el periodo de remision. Cuando el paciente se encuentra en remisién, se debe de
mantener una dieta variada y equilibrada, con ingesta de frutas, verduras, legumbres y cereales,
para aportar la fibra necesaria en la dieta. Durante el periodo de brote, se debe de seguir una
dieta pobre en residuos. Para ello se deben de diferenciar dos tipos de fibra, siendo la fibra
soluble la que se debe de evitar en un brote*>*:

- Fibra insoluble (alto contenido en residuo): existe en vegetales lefiosos, cereales

integrales y algunas frutas y verduras (pifia, naranja, esparragos, alcachofas...).

- Fibra soluble (alta fermentabilidad): aparece en frutas, verduras y legumbres.

Fermentan en el colon y pueden aparecer gases.

El aporte vitaminico y nutritivo en estos pacientes es importante, por lo que se recomienda
la ingesta de complejos vitaminicos, asi como el aporte por medio de la alimentaciéon®:
- Hierro: moluscos, carne roja y visceras, cereales, legumbres y verduras verdes de hoja
ancha.
- Vitamina D: alimentos fortificados con vitamina D y pescados.
- Vitamina B;: carne y visceras, huevos, leche, derivados lacteos y pescado.
- Acido félico: carne y visceras, verduras, frutas, legumbres y cereales.

La dieta pobre en grasa apoya la remisidn de la enfermedad en torno al 60-100% de los
pacientes. Los acidos grasos omega 3 y omega 6, producen beneficios en la recurrencia
postquirurgica, el omega 3 reduce la inflamacion de la mucosa y reduce la produccion de
citoquinas proinflamatorias y retrasa el crecimiento del Helicobacter pylori. Por sus beneficios,
se recomienda la ingesta en la dieta habitual del paciente® *>.

Los prebidticos consiste en ingredientes no digeribles con potencial de favorecer el
crecimiento selectivo de bacterias intestinales beneficiosas. Los probidticos contienen
microorganismos vivos cuyo consumo tiene efectos positivos para la salud por su accién sobre
la flora intestinal, ya que produce el desarrollo de bacterias beneficiosas. Entre los beneficios
gue producen en la salud encontramos la proliferacién de lactobacilos y bifidobacterias
endoégenas; previenen la adherencia de bacterias patdgenas; disminuyen el pH intraluminal;
produccion de acidos grasos de cadena corta y produccién de lactasa y vitaminas™.

Una revisién sistemdtica arroja datos positivos en los beneficios que tiene el uso de
probidticos y prebidticos. La relacidon de su uso ha sido demostrada para la reservoitis y CU,
siendo bastantes utiles en la remision y mantenimientos de la enfermedad. Sin embargo, en la
EC no se ha encontrado evidencia que demuestre su utilidad en la recurrencia postquirdrgica
como en la recidiva. No todos los probidticos tienen el mismo comportamiento o propiedades
bioldgicas, por lo que puede que no se haya evaluado un probidtico especifico para la EC*.

6.4. Beneficios del ejercicio

El beneficio de la actividad fisica sobre la EC no esta bien definido, pero existen estudios que
demuestran el beneficio de la actividad fisica sobre el desarrollo y control de la actividad. Los
pacientes que realizaron actividad fisica regular tuvieron un mejor control de la sintomatologia
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psicoldgica asociada a la enfermedad. Ademas, la practica de la actividad fisica permitio la
prevencion de complicaciones relacionadas con la enfermedad y su tratamiento, como la
desmineralizacién dsea, el control del peso y los trastornos de imagen personal®. El personal de
enfermeria puede recomendar la realizacion de actividad fisica siguiendo unas pautas (ver
Anexo XV)*.

6.5. Aspectos psicosociales

Se estima que un 75% de los pacientes con la EC se han sentido deprimidos en algin
momento en el transcurso de su enfermedad. Es debido principalmente a factores como el
sentimiento de incomprensién, la imprevisibilidad de los brotes, la necesidad de tener un bafio
cerca, el miedo a las hospitalizaciones y cirugias, el riesgo de complicaciones y el pudor asociado
a esta enfermedad, afectando negativamente a la calidad de vida, y repercutiendo personal y
laboralmente®.

Las actuaciones propuestas, con o sin la ayuda del tratamiento farmacoldgico, estan
orientadas hacia el refuerzo de la red de apoyos, la educacion en el manejo de la enfermedad y
las estrategias de afrontamiento para la prevencidon de brotes antes estresores externos o
sintomas relacionados con el curso clinico®:

o Terapia de control del estrés y relajacién: el tratamiento psicolégico ha demostrado
producir una mejoria clinica y estadisticamente significativa de los sintomas
emocionales debido a estrategias efectivas para afrontar las demandas de la
enfermedad. Ensefiar técnicas de relajacién, reestructuracion cognitiva o
entrenamiento de habilidades sociales resultan eficaces en la mejora de la calidad de
vida. Aunque todavia no hay suficientes investigaciones discriminatorias entre las
diferentes estrategias de afrontamiento®**.

e Terapia educacional: la terapia educacional debe ser llevada a cabo de manera rutinaria
en todo el proceso asistencial. La mayoria de la literatura demuestra un efecto
beneficioso en relajacién con una mejoria del conocimiento de los pacientes de la
enfermedad, su sintomatologia y manejo de los eventos clinicos presentados en su
curso®.

e Terapia comportamental y estrategias de afrontamiento: son especialmente utilizadas
en pacientes en edad pediatrica y adolescentes. Su utilizacién conlleva a un beneficio
en la reduccion de las manifestaciones psicoldgicas, particularmente las depresivas, asi
como un mejor control del curso clinico del a Ell. Aunque no se ha hallado una asociacién
entre el nivel de estrés y la estrategia de afrontamiento desarrollada, las estrategias de
afrontamiento basadas en el escape-evitacion suelen asociarse con niveles de depresién
superiores49.

e Tratamiento psicofarmacolégico: el tratamiento psicofarmacoldgico puede utilizarse
en conjunto o no con el resto de terapias. Estan indicados en los contextos de ansiedad,
depresién, insomnio refractario... pero siempre deben de ser evaluados por un
profesional especializado y considerar individualmente cada paciente®.

6.6. Vacunacion

Determinar el nivel de seroproteccion de los pacientes en el momento del diagndstico, asi
como valorar el riesgo de infecciones oportunistas segun las condiciones locales, es una
., . . ., . 48,49

recomendacion realizada por la Organizaciéon Europea de Crohn y Colitis (ECCO)™™.
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Se debe de administrar las vacunas necesarias para completar la inmunizacion mediante
estrategias de vacunacién (ver Anexo XVI), con el objetivo de prevenir que desarrollen una
infeccion inmunoprevenible. En la practica clinica, el 50% de los pacientes con Ell no siguen una
inmunizacion adecuada. Por ello es importante seguir las recomendaciones a la hora de vacunar
a pacientes con Ell (ver Anexo XVI1)*.

En mujeres embarazadas se debe de valorar la administracion de las vacunas cuando exista

riesgo para la madre o el feto. Se recomienda evitar administrar vacunas durante el primer
. .. , . . .49
trimestre. Las vacunas recomendadas son la antigripal, tétanos/difteria y tosferina™.

Para minimizar el riesgo de transmisidon, es recomendable que los convivientes con el

enfermo tengan el calendario vacunal actualizado, mostrando especial interés en la triple virica,
. L. .49
varicela, hepatitis A y la gripe™.

6.7. Sexualidad y embarazo

Si bien es normal tener una disminucion del deseo sexual durante un brote, la mayoria de
pacientes no tiene ningun impedimento a causa de la enfermedad en fases de remision, por lo
gue un factor fundamental para una vida sexual normal es el correcto control de la enfermedad.
El estrés es un factor influyente en la respuesta inmune de la mucosa intestinal, por lo que es
importante manejar los estresores externos, pudiendo ser uno de ellos el embarazo. Ademas, la
sexualidad puede verse alterada por factores fisicos derivados de la propia enfermedad
(cansancio, diarrea o dolor abdominal) y por factores psicolégicos (problemas de autoestima,
ansiedad o depresion)*® .

En las enfermedades crénicas las alteraciones sexuales son frecuentes, pero los pacientes
no suelen plantearlas abiertamente como un problema, muchas veces por la creencia de no
suponen un problema médico. Ademas, el sexo sigue siendo un tema bastante desconocido y
cargado de prejuicios, lo que limita la naturalidad de su tratamiento en la consulta. Las grandes
cargas de trabajo y los cambios de personal pueden dificultar el abordaje de la cuestion en la
consulta. Por ello debemos de apoyarnos en la relacion enfermeria/paciente para fomentar la
confianza y crear un medio en el que tratar los temas con confianza®® *.

El papel de la enfermeria se basa en dejar suficiente tiempo en las consultas para que pueda
expresar su preocupacion, realizando la valoracion de lo que expresa el paciente, e identificar
un apoyo mas estructurado o asesoramiento especializado. No existen herramientas formales
para medir el impacto de la Ell sobre la sexualidad de un individuo, pero esto puede ser
beneficioso en la promocién de un enfoque individualizado para cada situaciéon®®.

6.8. Tabaco

El tabaco es uno de los factores ambientales que mas influyen en la EC, aumentando la
predisposiciéon e impactando negativamente en la historia natural de la enfermedad, asi como
49
enla CVRS™.

La intervencion “5 A” (ver tabla 8), también llamado consejo minimo tabaquico, es la
intervencién con mas consenso en la utilizacion dentro de la consulta, siendo recomendada en
las guias de practica clinica. Es un tipo de intervencion que lleva de 3-5 minutos por paciente.
Este consejo minimo tabaquico deberia realizarse siempre en el primer contacto con el paciente
o en la primera visita de educacion sanitaria. El éxito de la intervencion es dependiente de la
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motivacién del paciente. Debemos percatarnos de que el paciente esta motivado, por lo que lo
primero se debe ensefiar a los pacientes a identificar el tabaquismo como un problema. Para
ello se recomienda la intervencidon breve motivacional de las “5 R” (ver tabla 9). Es una
intervencién con una duraciéon de 5-10 minutos, basada en los principios de la entrevista

. . 49
motivacional™.

Analizar y Preguntar sobre el consumo de tabaco y Ayudar a los pacientes a identificar por
anotar registrar la respuesta a la historia clinica. Relevancia qué razones personales puede ser
relevante dejar de fumar.
Aconsejar Aconsejar a todos los pacientes Riesgos Ayudar a identificar qué consecuencias
fumadores que dejen de fumar. El consejo g negativas tiene el consumo de tabaco.
debe ser firme y personalizado. Ayudar a identificar potenciales
Recompensas - .
. s . beneficios de dejar de fumar.

Evaluar Valorar la disposicidn de los pacientes . - —
. Ayudar a que los pacientes identifiquen

para dejar de fumar. , .
cudles son las barreras para dejar de
Ayuda Apoyar, ayuda psicologica y farmacologica Resistencias fumar, que a menudo pueden incluir el
cuando proceda. miedo a los sintomas de abstinencia, al
Acordar el Establecer un seguimiento para continuar fracaso, a ganar peso, a afrontar

seguimiento

con el proceso de dejar de fumar.

Tabla 8. Tabla con los pasos de la intervencién breve.

Fuente: Guia de Practica Clinica de enfermeria en enfermedad
. o . 49

inflamatoria intestinal .

Repeticion

situaciones sociales...
Repetir la intervencidn en caso de no
avanzar en el estadio del cambio.

Tabla 9. Pasos a seguir de la intervencién breve motivacional.
Fuente: Guia de practica clinica de enfermeria en enfermedad

. o . 49
inflamatoria intestinal .

6.9. Unidades de atencién de la enfermedad de Crohn y Colitis (UACC)

La EC repercute directamente sobre el sistema sanitario, aumentando el gasto sanitario
(tratamientos, hospitalizaciones...), de manera directa sobre el paciente o indirecta (bajas
laborales, desplazamientos...) El manejo de la enfermedad ha cambiado en los Ultimos afios,
contempldndola no solo como la enfermedad en si misma, sino que también se considera la
recuperacion de la salud y el bienestar, donde radica la busqueda y el uso de nuevos recursos
encaminados a la educacién y la promocién de la salud*>*.

Con esta justificacion se crean las Unidades de atencidn de la enfermedad de Crohn y Colitis
(UACC). La UACC es un modelo de asistencia integral y continuada (presencial y a distancia), que
da soporte a la decisidn clinica, lo que ayuda al paciente para manejar los problemas de salud y
mejorar los sistemas de informacidn sanitaria. Los usuarios de la UACC son todas aquellas
personas que estan directa o indirectamente relacionadas con la Ell, lo que incluye pacientes,
familiares, amigos, instituciones o profesionales de la salud®® >*.

Este tipo de unidades tienen una atencién prioritaria a distancia (via telefdnica, correo
electrénico, fax, aplicaciones maviles...) ya que permite superar las limitaciones impuestas por
la distancia o el tiempo, lo que permite prestar la atencién al paciente en el momento en la
necesita, proporcionando beneficios como la disminucién del absentismo laboral, facilitando el
uso del tiempo libre y preservando la autonomia del paciente. Esta gestion telematica es
gestionada por el personal de enfermeria y derivadas al médico en caso necesario®*.
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/. Conclusiones

La EC se trata de una enfermedad inflamatoria con una sintomatologia insidiosa, que
muchas veces es confundida con otras patologias. Ante un paciente con diarrea de mas de
cuatro semanas de duracion, dolor abdominal y pérdida de peso, se debe de sospechar de un
posible caso de EC.

La anamnesis nos ayuda a corroborar la sospecha de la enfermedad, realizando una
valoracién de los factores predisponentes, por lo que se debe investigar sobre: si tiene
antecedentes familiares de Ell; el consumo de tabaco; el consumo de anticonceptivos orales; el
tipo de dieta, haciendo hincapié en la dieta rica en grasas e hidratos de carbono y pobre en fibra;
la presencia de infecciones viricas y bacterianas relacionadas con la EC; y por ultimo el consumo
de AINEs. Ademas, los criterios diagndsticos de Lennard-Jones (tabla 3), ayudan a determinar la
enfermedad.

Es importante la valoracion de la enfermedad mediante escalas, pudiendo determinar el
tipo y la actividad de la enfermedad. Al tratarse de una enfermedad crénica, la calidad de vida
de los pacientes se ve mermada, por lo que es importante valorarlo. Existen diferentes
cuestionarios de medida de CVRS, siendo el IBDQ-32, IBDQ-9 y el RFIPC lo mas utilizados.
Ademas, existe cierta comorbilidad de depresién y ansiedad, lo que hace interesante el uso del
Inventario de Depresion de Beck y la Escala de ansiedad y depresion hospitalaria.

En cuanto a las intervenciones de enfermeria, desde una consulta de Atencién Primaria
podemos realizar diferentes intervenciones. Lo primero que se realiza es la acogida del paciente
y un posterior seguimiento; debe basarse en una relacidon terapéutica, estableciendo el
aprendizaje en tres areas: conocimientos sobre la enfermedad, las habilidades y las actitudes.

La adherencia al tratamiento es muy importante, ya que esta directamente relacionado con
la remisiéon de la enfermedad. Se debe de valorar la adherencia, prestando especial interés en
los factores de sospecha de falta de adherencia (tabla 6), y en caso de detectar la falta de
adherencia, utilizar estrategias que aumenten la adhesion (anexo XV).

En cuanto a la nutricion y recomendaciones dietéticas no existe una regla de oro para
eliminar o afiadir ciertos alimentos de manera rutinaria en estos pacientes. Son los propios
pacientes los que determinaran qué alimentos son los que resultan mas tolerados respecto a
otros. Si que existen unas recomendaciones dietéticas para los periodos de brote (tabla 7). Cobra
especial relevancia el control del aporte vitaminico, sobre todo de hierro, vitamina D, vitamina
B, y acido fdlico.

El ejercicio fisico no tiene evidencia clara sobre su efectividad, pero se ha encontrado cierta
relacion entre su practica y el control de la remision.

El ambito psicosocial cobra importancia por la comorbilidad de la EC con depresion y

ansiedad. Por eso se proponen terapias de control del estrés y relajacion, terapia educacional,
ensefianza de estrategias de afrontamiento.

Andrés Cicero Expdsito 29



Enfermedad de Crohn en Atencidén Primaria uc

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

La ECCO recomienda comprobar el estado de inmunizacion previo del paciente,
completando la vacunacion tanto del paciente como de familiares que compartan domicilio,
siguiendo las recomendaciones pertinentes (anexo XVIII).

El embarazo puede suponer un factor estresante, aumentando las probabilidades de un
brote de la enfermedad. Asi como la sexualidad, que puede verse alterada por factores fisicos y
psicoldgicos propios de la enfermedad. Por ello, el personal de enfermeria debera informar al
paciente sobre la compatibilidad de la EC con una vida sexual activa, asi como la posibilidad de
tener descendientes.

El tabaco es un factor de riesgo que afecta de manera negativa en el transcurso de la
enfermedad. Se debe realizar una intervencion de deshabituacién tabaquica. Para ello, se
recomienda el método de las “5 A” (tabla 8), en conjunto con la identificacion del tabaco como
un problema, para lo que tenemos la intervencién de las “5 R” (tabla 9).

Las UACC consisten en unidades especializadas en la atencion de pacientes con Ell. Es
importante el conocimiento de su existencia, para que, en caso de no ser capaces de gestionar
de manera positiva para el paciente su enfermedad, poder derivarles y que reciban una atencién
mas especializada sobre su problema, asi como recurso de informacidn para los profesionales.

Aunque se recojan una serie de intervenciones de enfermeria para el manejo de la
enfermedad, se debe individualizar la atencidn, lo que puede implicar la supresion o adicion de
intervenciones en funcién de las necesidades del paciente, pero siempre bajo el respaldo de la
evidencia clinica.
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Anexos

Anexo |. Conjunto Minimo Basico de Datos segln Diagnhdstico Principal’

:\\[o} HOSPITALIZACION ATENCION PRIMARIA
5.952
6048
200 8127
| 2003 | 8.596
| 2004 | 9.142 558
m 9.441 1.382
m 10.006 1.942
9.785 3.394
10.024 5.529
[ 2009 | 10.354 6.861
10.510 8.492
10.796 12.257
10.237 14.972
10.901 11.583
10.848 20.230
10.752 21.354

Fuente: Elaboracidn en base al nimero de casos en el Conjunto Minimo de Datos segtin
Diagndstico Principal, obtenidos del Msssl’.

Anexo I1. Distribucién de la Ell por edades en Espafia’

Distribucion de la Ell por edades en Espaia

H0-19 afios

H20- 29 afios
M 30- 39 afios
W 40 - 49 afios

W49 -59 anos

B M3s de 60 afios

Grafico representativo de la distribucién de la enfermedad inflamatoria intestinal en Espafia.
Fuente: Elaboracidon segun el descrito por S. Ondategui-Parra9
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ASOCIACION DE LOS DIFERENTES FACTORES DE RIESGO CON LA CU Y EC

FACTORES DE RIESGO CcuU
Tabaco
Fumador F. protector
Exfumador F. de riesgo
No fumador F. de riesgo
Apendicectomia F. protector
Anticonceptivos orales F. riesgo ??7?
Predisposicion genética T
Dieta Falta evidencia
Habito higiénico -
Infecciones Asociacion clara etiologia?
AINE Controvertido

EC

F. de riesgo
F. protector
F. protector
F

. protector ???

1

Falta evidencia
F. de riesgo ???

Tabla resumen de los factores de riesgo y su relacién con cada una de las patologias.

Fuente: elaboracién segun los datos descritos por B. Sicilia®

Anexo IV. Infecciones que simulan una IBD 2,

Asociacion clara etiologia?
Controvertido

Bacterias Mycobacterias Virus
Salmonella —  Tuberculosis — Citomegalovirus
Shigella — Mycobacterium | — Herpes simple

Escherichia avium - VIHH
coli toxigena

Campylobacter

Yersina

Clostridium

difficile

Gonorrea

Chlamydia

trachomatis

Parasito
Amebosis
Isospora

Trichus
trichiuria
Anquilostomosis
Strongyloides

Hongos
— Histoplasmosis
— Candida
— Aspergillus

Cuadro con las infecciones que pueden cursar con patologia similar a una enfermedad inflamatoria intestinal.
.z . 2
Fuente: elaboracidn los datos descritos por Blumberg et al
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17, 26

ENFERMEDADES QUE REQUIEREN DE DIAGNOSTICO DIFERENCIAL CON Ell

Colitis no infecciosa
Trastornos
funcionales
intestinales

Colitis
inflamatorias

Vasculares

Toxicas

Neoplasias

Sindrome de intestino irritable
Malabsorcion de carbohidratos
Intolerancia a la lactosa
Malabsorcion de fructosa

Colitis ulcerativa idiopatica (CUI)
Colitis colagenosa / linfocitica /
eosinofilica

Enfermedad celiaca

Enfermedad de Behget
Sarcoidosis

Ulcera rectal solidaria
Diverticulitis

Colitis isquémica

Antiinflamatorios no esteroideos
(AINEs)

Quimioterapia

Fosfoda

Catarticos

Oro

Anticonceptivos orales

Cocaina

Ipilimumab

Micofenolato de mofetilo

Linfoma
Adenocarcinomas
Tumores neuroendocrinos
Poliposis familiar
Carcinoma metastasico

Criterios de Roma

Test de aliento hidrégeno

Histologia
Histologia

Biopsia duodeno y anticuerpos anti-
transglutaminasa o IgA — endomisial
Prueba cutanea

Lavado broncoalveolar

Espirometria Rx de térax

Enzima convertidora de angiotensina
sérica

Colonoscopia + histologia

Historia + colonoscopia + histologia

Histologia + colonoscopia
Historia + colonoscopia + histologia

Historia + colonoscopia + histologia

Fuente: Adaptacién de los datos descritos por Marquez Velésquez17 junto con los descritos por Doménech y Mafiosa’®.

Andrés Cicero Expdsito

37



Enfermedad de Crohn en Atencidén Primaria uc

UNIVERSIDAD
DE CANTABRIA

Anexo VI. Clasificacion de Montreal de la enfermedad de Crohn?’.

CLASIFICACION DE MONTREAL DE LA ENFERMEDAD DE CROHN

EDAD DE DIAGNOSTICO LOCALIZACION PATRON EVOLUTIVO
Al: < 16 aios L1: ileal B1: no obstructivo-no
fistulizante (inflamatorio)
A2: 17 — 40 afios L2: colica B2: obstructivo
(fibroestenosante)
A3: > 40 aios L3: ileocdlica B3: fistulizante
L4: gastrointestinal alta (se Afadir “p” a cualquiera de
anade a cualquiera de las las anteriores si existe

anteriores si esta presente) participacién perianal
Tabla descriptiva de la clasificaciéon de Montreal.
Fuente: Tratamiento de las enfermedades gastroenterolc’)gicas21

Anexo VII. ndice de Actividad de la Enfermedad de Crohn (CDAI)*.

iNDICE DE ACTIVIDAD CLINICA DE LA ENFERMEDAD DE CROHN (CDAI)

1. Numero de heces liquidas o muy
X2
blandas

2. Dolor abdominal

(no=0, leve = 1, moderado = 2, grave = 3)

3. Estado general

(bueno =0, regular = 1, malo = 2, muy malo = X7
3, terrible = 4)

4. Numero de las siguientes 6

manifestaciones clinicas

- Artritis/artralgia

- lritis/uveitis

- Eritema nudoso/pioderma/aftas

- Fisura anal/fistula/absceso

- Otras fistulas

- Fiebre > 38,5°C en la ultima semana

5. Toma de antidiarreicos

(no =0, si=1)

6. Masa abdominal

(no =0, dudosa = 2, si =5)

7. Hematocrito

(47%: hematocrito actual en varones) X6

(43%: hematocrito actual en mujeres)

8. Peso corporal = ¢ Peso estandar = ¢

Porcentaje por debajo del peso estandar
Los apartados 1, 2 y 3 hacen referencia a lo ocurrido al paciente durante los 7 dias previos a
la consulta.
Para la inclusidn en ensayos clinicos, se consideran “activos” los pacientes con CDAI > 220.
Se considera en remisién un CDAI < 150 y se considera respuesta una disminucién en el CDAI
> 100 puntos.

Se considera recidiva un CDAI > 150 con un incremento de 100 puntos respecto al valora basal.
Fuente: Tratamiento de las enfermedades gastroenterolc’)gicas21

X5

X20

X30

X10

X1
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Anexo VIII. [ndice de Harvey Bradshaw™.

INDICE DE HARVEY BRADSHAW

Muy bueno

Regular
Malo
Muy malo
Malisimo

H W N P O

No

Ligero
Moderado
Intenso

W N = O

. n  nxlpunto

No

Dudosa
Definida
Definida y dolorosa

w N = O

Artralgia 1
Uveitis 1
Eritema nodoso 1
Aftas 1
Pioderma gangrenoso 1
Fistula anal 1
Otras fistulas 1
Abscesos 1
Puntuacion:
— Leve:<6
— Moderado: 6 -12
— Grave: >12

Fuente: métodos de diagndstico. Medida de la actividad™.

Anexo IX. Enfermedades o condiciones que tienen instrumentos especificos de medida
de la CVRS™.

ENFERMEDADES O CONDICIONES QUE TIENEN INSTRUMENTOS ESPECIFICOS DE MEDIDA DE LA
CVRS

— Enfermedad cardiovascular — Diabetes

— Enfermedad pulmonar crénica — Migrafia

—  Asma — Senilidad

— Disnea — Dispepsia

—  Artritis —  Esofagitis

— Céncer — Sindrome del intestino irritable

— Radioterapia — Hepatopatia crénica

— Hemodidlisis — Enfermedad inflamatoria intestinal
—  Epilepsia

— Cuidado de pacientes

Fuente: Enfermedad Inflamatoria Intestinal®’
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Anexo X. IBDQ.— 32 (Inflammatory Bowel Disease Questionaire)*

1. ¢éCon qué frecuencia ha ido de
vientre durante las ultimas dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

3. ¢éCon qué frecuencia se ha sentido

frustrado, impaciente o inquieto a
causa de su problema intestinal
durante las ultimas dos semanas?

1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
5. éDurante cuanto tiempo en las
ultimas dos semanas ha tenido
diarrea?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
7. éCon qué frecuencia ha estado
preocupado ante la posibilidad de
tener que operarse por su
problema intestinal durante las
ultimas dos semanas?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca

Andrés Cicero Expdsito

2.

éCon qué frecuencia le ha causado
problemas la sensacién de fatiga o de
cansancio y agotamiento durante las
ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

éCon qué frecuencia se ha visto
incapacitado para ir a estudiar o al

trabajo a causa de su problema
intestinal durante las ultimas dos
semanas?
1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

éCuanta energia ha tenido durante las
ultimas dos semanas?

1.Ninguna energia

2.Muy poca energia

3.Poca energia

4.Cierta energia

5.Bastante energia

6.Mucha energia

7.Rebosante de energia

éCon qué frecuencia ha tenido que
aplazar o anular una cita o compromiso
social a causa de su problema intestinal
durante las ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces

5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
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9. ¢Con qué frecuencia ha tenido
retortijones durante las ultimas
dos semanas?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca

11. ¢Con qué frecuencia ha estado
preocupado por temor a no
encontrar un lavabo cerca durante
las ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

13. ¢Con qué frecuencia ha tenido

dolor abdominal durante las
ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

15. ¢Con qué frecuencia se ha sentido

deprimido o desanimado a causa
de su problema intestinal durante
las ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

17. En general, ¢hasta qué punto ha

sido un problema tener gases
durante las ultimas dos semanas?

1.Un gran problema
2.Un problema importante

Andrés Cicero Expdsito
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18.
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éCon qué frecuencia ha tenido malestar
general durante las ultimas dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

é¢Qué dificultad ha tenido, a causa de su
problema intestinal, en las actividades
de ocio o deportes que le hubiera
gustado hacer durante las ultimas dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

éCon qué frecuencia ha tenido
problemas porque se ha despertado por
la noche durante las ultimas dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

éCon qué frecuencia durante las ultimas
dos semanas ha tenido que dejar de
asistir a actos sociales porque no habia
un lavabo cerca?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

En general, ¢hasta qué punto ha sido un
problema durante las ultimas dos
semanas el mantener o llegar al peso
que Vd. le gustaria?

1.Un gran problema

2.Un problema importante
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3.Bastante problematico
4.Algo problematico
5.Muy poco problematico
6.Casi ningun problema
7.Ningun problema
19. Muchos pacientes con un
problema intestinal tienen
frecuentemente preocupaciones y
angustias a causa de su
enfermedad. En general, écon qué
frecuencia durante las dos ultimas
semanas se ha sentido preocupado
o angustiado por llegar a tener
cancer, o por pensar que nunca
mas volveria a encontrarse bien, o
por tener una recaida?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
21. ¢{Con qué frecuencia durante las
ultimas dos semanas se ha sentido
reflejado y libre de tension?
1.Pocas
2.Casi nunca
3.Pocas veces
4.A veces
5.Bastantes veces
6.Casi siempre
7.Siempre
23. ¢{Con qué frecuencia durante las
ultimas dos semanas se ha sentido
avergonzado en publico por olores
desagradables o ruidos causados
por su problema intestinal?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
25. ¢{Con qué frecuencia se ha sentido
deprimido, lloroso o desanimado a
causa de su problema intestinal
durante las ultimas dos semanas?
1.Siempre

Andrés Cicero Expdsito

3.Bastante problematico
4.Algo problematico
5.Muy poco problematico
6.Casi ningun problema
7.Ningun problema

20. éCon qué frecuencia durante las ultimas

dos semanas ha tenido una sensacion de
hinchazén abdominal?

1.Siempre

2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces

5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca

22. {Cuantas veces durante las ultimas dos

semanas ha tenido problemas de
sangrar al ir de vientre?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

24. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas

dos semanas ha tenido ganas de ir al
lavabo sin realmente hacer de vientre?

1.Siempre

2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces

5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca

26. ¢Con qué frecuencia durante las ultimas

dos semanas ha manchado
accidentalmente su ropa interior?

1.Siempre
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2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
27. éiCon qué frecuencia durante las
ultimas dos semanas se ha sentido
enfadado a causa de su problema
intestinal?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
29. {Con qué frecuencia ha tenido
nduseas o ganas de vomitar
durante las ultimas dos semanas?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
31. {Con qué frecuencia durante las
ultimas dos semanas se ha sentido
incomprendido por los demas?
1.Siempre
2.Casi siempre
3.Bastantes veces
4.A veces
5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca
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2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

En general, durante las ultimas dos
semanas, ¢hasta qué punto su problema
intestinal ha sido un problema para sus
relaciones sexuales?

1.Un gran problema

2.Un problema importante

3.Bastante problematico

4.Algo problematico

5.Muy poco problematico

6.Casi ningun problema

7.Ningun problema

éCon qué frecuencia se ha sentido de
mal humor durante las ultima dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

é¢Hasta qué punto ha estado satisfecho,
contento o feliz con su vida personal
durante las ultimas dos semanas?
1.Muy insatisfecho, infeliz

2.Bastante insatisfecho, infeliz

3.Algo insatisfecho, descontento

4.Algo satisfecho, contento

5.Bastante satisfecho, contento

6.Muy satisfecho, feliz
7.Extremadamente contento, no podria

ser mas feliz
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Anexo XI. IBDQ-9 (Inflammatory Bowel Disease Questionaire)*°.

1. ¢Con qué frecuencia ha ido de
vientre durante las ultimas dos
semanas?

1.Mas frecuentemente que nunca

2.Extremadamente frecuente

3.Con mucha frecuencia

4.Moderado aumento de la
frecuencia de defecacion

5.Ligero aumento de la frecuencia
de defecacidon

6.Aumento minimo de la frecuencia
de la defecacion

7.Normal, sin ninglin aumento de la
frecuencia de la defecacion

3. ¢Cudnta energia ha tenido las
ultimas dos semanas?

1.Ninguna

2.Muy poca energia

3.Poca energia

4.Cierta energia

5.Bastante energia

6.Mucha energia

7.Rebosante de energia

5. ¢Con qué frecuencia ha tenido

retortijones durante las ultimas
dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

7. En general, ¢hasta qué punto ha

sido un problema tener gases
durante las ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca
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2.

éCon qué frecuencia le ha causado
problemas la sensacion de fatiga o de
cansancio y agotamiento durante las
ultimas dos semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces
6.Casi nunca
7.Nunca

éCon qué frecuencia ha tenido que
aplazar o anular una cita o compromiso
social a causa de su problema intestinal
durante las ultimas dos semanas?
1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

éCon qué frecuencia ha tenido malestar
general durante las ultimas dos
semanas?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca

é¢Durante cuanto tiempo en las ultimas
semanas has tenido nauseas o
molestias abdominales?

1.Siempre

2.Casi siempre

3.Bastantes veces

4.A veces

5.Pocas veces

6.Casi nunca

7.Nunca
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9. ¢Hasta qué punto ha estado
satisfecho, contento o feliz con su
vida personal durante las ultimas
dos semanas?

1.Muy insatisfecho, infeliz
2.Bastante insatisfecho, infeliz
3.Algo insatisfecho, descontento
4.Algo satisfecho, contento
5.Bastante satisfecho, contento
6.Muy insatisfecho, feliz
7.Extremadamente satisfecho, no
podria ser mas feliz

Anexo XII. Rating Form of IBD Patient Concerns (RFIPC)®.

RFIPC

1. Problemas econdmicos

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

2. Dolor o afectacion

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

3. Desenvolverme sin preocupaciones

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

4. Pérdida del control intestinal

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

5. Padecer cancer

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

6. Morir pronto

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”
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7. Ser una carga para los demas

0

100

“nada en absoluto”

8. Resultar atractivo

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”

9. Sentirme solo

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”

10. Perder el control

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”

11. Sentirme sucio

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”

12. Conservar la actividad sexual

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”
13. Poder tener hijos

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”
14. Contagiar la enfermedad

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”

15. Que me traten de otra manera

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”
16. Tener que operarme

0

“muy preocupado”

100

“nada en absoluto”
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17. Que me coloquen la una bolsa

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

18. Olores desagradables

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”
19. Vitalidad

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

20. Sensaciones fisicas

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”
21. Intimidad

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

22. Pérdida del deseo sexual

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

23. Acceso a una asistencia de calidad

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

24. Situacion incierta de la enfermedad

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”

25. Reacciones a los medicamentos

0 100
“nada en absoluto” “muy preocupado”
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Anexo XIII. Escala de Ansiedad y Depresién hospitalaria (HAD)**

Los médicos conocen la importancia de los factores emocionales en la mayoria de
enfermedades. Si el medico sabe cual es el estado emocional del paciente puede prestarle

entonces mejor ayuda.

Este cuestionario ha sido confeccionado para ayudar a que su médico sepa como se siente
usted afectiva y emocionalmente. No es preciso que preste atencion a los niameros que
aparecen a la izquierda. Lea cada pregunta y subraye la respuesta que usted considere que
coincide con su propio estado emocional en la dltima semana.

No es necesario que piense mucho tiempo cada respuesta: en este cuestionario las
respuestas espontaneas tiene mds valor que las que se piensan mucho.

A.1. Me siento tenso/a o nervioso/a

3.Casi todo el dia

2.Gran parte del dia

1.De vez en cuando

0.Nunca

A.2. Siento una especie de temor
como si algo malo fuera a suceder:

3.Si, y muy intenso

2.Si, pero no muy intenso

1.Si, pero no me preocupa

0.No siento nada de eso

A.3. Tengo la cabeza llena de
preocupaciones

3.Casi todo el dia

2.Gran parte del dia

1.De vez en cuando

0.Nunca

A.4. Soy capaz de permanecer
sentado/a tranquilo/a y relajado/a

0.Siempre

1.A menudo

2.Raras veces

3.Nunca

A.5. Experimento una desagradable
sensacion de “nervios y hormigueos” en el
estomago

0.Nunca

1.S6lo en algunas ocasiones

2.A menudo

3.Muy a menudo

A.6. Me siento inquieto/a como si no
pudiera parar de moverme

3.Realmente mucho

2.Bastante

1.No mucho

0.Nunca
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D.1. Sigo disfrutando de las cosas como

siempre

0.Ciertamente, igual que antes

1.No tanto como antes

2.Solamente un poco

3.Ya no disfruto con nada

D.2. Soy capaz de reirme y ver el lado

gracioso de las cosas:

0.lgual que siempre
1.Actualmente, algo menos
2.Actualmente, mucho menos
3.Actualmente, en absoluto
D.3. Me siento alegre

3.Nunca

2.Muy pocas veces

1.En algunas ocasiones

0.Gran parte del dia

D.4. Me siento lento/a y torpe

3.Gran parte del dia

2.A menudo

1.A veces

0.Nunca

D.5. He perdido el interés por mi aspecto

personal

3.Completamente

2.No me cuido como deberia hacerlo

1.Es posible que no me cuide como debiera
0.Me cuido como siempre lo he hecho

D.6. Espero las cosas con ilusion

0.Como siempre

1.Algo menos que antes
2.Mucho menos que antes
3.En absoluto
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A.7. Experimento de repente D.7. Soy capaz de disfrutar con un buen
sensaciones de gran angustia o temor libro o con un buen programa de radio o
television
3.Muy a menudo 0.A menudo
2.Con cierta frecuencia 1.Algunas veces
1.Raramente 2.Pocas veces
0.Nunca 3.Casi nunca

0-7: No determina caso
8-10: caso dudoso
>11: Probablemente caso en cada una de las subescalas

Anexo XIV. Estrategias de mejora de la adhesién al tratamiento®.

Estrategias educacionales.

- Discutir el tiempo suficiente y con un lenguaje Ilano la necesidad de un tratamiento,
los efectos esperados y los posibles efectos secundarios.

- Asegurarnos de que el paciente comprende lo que te explicamos.

- Reforzar la informacion con material escrito, como folletos informativos.

- Disponer de una linea para consultas telefdonicas o por correo electrénico.

- Tener en cuenta la opinidn del paciente cuando se toma una decision sobre el
manejo o tratamiento de la enfermedad.

- Promover la asistencia a grupos didacticos, charlas o coloquios en asociaciones de
pacientes.

- Entregar una lista de paginas web, redes sociales y comunidades virtuales con
informacidn de confianza.

- Ensefiar al paciente a actuar frente a un brote.

- Informar sobre signos y sintomas de alarma en caso de brote.

Estrategias conductuales

- Disponer de consultas monograficas que permitan una valoracion rapida en caso de
brote.

- Simplificar la posologia: las formulaciones que requieren una toma al dia son mas
faciles de cumplir que las que requieren varias. De hecho, en un estudio la eficacia
fue mayor, probablemente por un mejor cumplimiento.

- Tener visitas programadas.

- Alarmas-recordatorio en el teléfono mavil, aplicaciones méviles, envio de SMS o
correos electrénicos.

- Colocar la medicacion cerca de objetivos de uso diario (por ejemplo, cepillo de
dientes).

- Pastilleros con calendario.

Estrategias de mejora de la adhesion al tratamiento.
Fuente: Guia de Practica de Enfermeria en Enfermedad Inflamatoria Intestinal®
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Anexo XV. Pautas para la recomendacién de ejercicio®.

1. Llas caracteristicas del ejercicio fisico deben de ser individualizadas, adaptandolas a su edad,
condicion fisica y situacidn clinica.

2. Llaintensidad de la actividad fisica debe ser en grado ligero-moderado, predominando el ejercicio
aerdbico e isotdnico.

3. La actividad fisica debe realizarse de forma progresiva a lo largo del tiempo, regular, y cada una de
las sesiones debe constar de fase de calentamiento, ejercicio y vuelta a la calma.

4. La actividad fisica no debe ser de tipo competitivo, para que no suponga un estrés extra para el
paciente.

5. Son recomendables deportes que favorezcan técnicas de respiracién abdominal y la relajacidn, asi
como recomendar ejercicios de fortalecimiento del suelo pélvico.

6. Lafaja esrecomendada a pacientes ostomizados.

7. La planificaciéon de la actividad fisica debe incluir recursos disponibles que porten confort y
tranquilidad a la practica, como aseos publicos, por ejemplo.

8. Seguir una adecuada hidratacién antes y después del ejercicio.

9. Pacientes tratados con corticoides se deben limitar los ejercicios de carga e impacto sobre las
articulaciones para evitar fracturas.

10. Se recomienda la realizacidn de actividades grupales, ya que favorecen la integracion social en nifios

y adolescentes.

Fuente: Guia de Practica de Enfermeria en Enfermedad Inflamatoria Intestinal®

Anexo XVI. Calendario de vacunas estandar *.

Embarazo Difteria/tétanos, tosferina (sem 28-36), gripe (estacional)

Recién nacido Hepatitis B (madres portadoras)

2 meses Hexavalente (difteria, tétanos, tosferina, Haemophilus influenzaae b, polio
parenteral, hepatitis B) + neumococo conjugado.

4 meses Pentavalente (difteria, tétanos, tosferina, Haemophilus influenzaae b, polio
parenteral) + neumococo conjugado + meningitis meningocécica C

6 meses Hexavalente (difteria, tétanos, tosferina, Haemophilus influenzaae b, polio
parenteral, hepatitis B)

12 meses Triple virica (sarampidn, rubeola, parotiditis) + neumococo conjugado +
meningitis meningocdcica C

15 meses Varicela

18 meses Pentavalente (difteria, tétanos, tosferina, Haemophilus influenzaae b, polio
parenteral)

3-4 aiios Triple virica (sarampidn, rubeola, parotiditis)

6 afnos Difteria, tétanos, tosferina

12 aios Meningitis meningocdcica C
Varicela (a los NO inmunizados administrar 2 dosis separadas 4-8 semanas)

14 aios Difteria, tétanos

Adultos Difteria, tétanos (hasta 5 dosis en total si no hay contancia de vacuncaciones

Adultos > 60 aios

previas)
Neumococo (VPN 23) (1dosis)
Gripe (anual)

Fuente: Guia de Practica de Enfermeria en Enfermedad Inflamatoria Intestinal®®
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Difteria/ Tétanos/
Tosferina (toxoide)

Hepatitis A (virus
inactivado)

Hepatitis B

Gripe (virus
inactivados)

Neumococo (VNP23
y VNC13)

Sarampién /
Rubeola /
Parotiditis (virus
vivos atenuados)
Varicela (virus vivo
atenuado)

VPH virus papiloma
humano (prt. Rec.
Tetravalente: tp (6,
11, 16, 18)
Meningococo
Grupo C
Haemophilius
influenziae tipo B

No vacunados

Vacunados

Preadolescentes no
vacunados y grupos
de riesgo profesional
/ estilo de vida

No vacunados / no
inmunizados (anti-
Hbs y anti-HBc
negativos)

Segln edad /
comorbilidad o
grupos de riesgo
profesional

No vacunados

Vacunados con
VNP23

A partir de 65 afios
No inmunizados

No inmunizados

Mujeres entre 11-14
anos (valorar hasta
los 26 afos)

Primovacunacion
3 dosis iniciales
(0, 1-2, 7-14 meses)
1 dosis ¢/10 afios
hasta completar 5
dosis
2 dosis

(0, 6 meses)

3dosis (0,1, 6
meses)*

1 dosis anual

1 dosis inicial
VNP23 en < 49aios
VNC13 en > 50 aios
1 dosis VCN13 a
partir de 50 afios

1 dosis VNP23

1 o 2 dosis con
intervalo > de 28
dias

2 dosis (0, 1-2
meses)
Administrar 3 dosis
(0, 2, 6 meses)***

No recomendada

No recomendada

No vacunados /
seronegativos

Seronegativos

Seronegativos

No vacunados ese
afho

No vacunados

Vacunados

A partir de 65 afios
No inmunizados

No inmunizados

Mujeres antes de
iniciar relaciones
sexuales/valorar
hasta 26 afios
No vacunados

No vacunados

Primovacunacion
3 dosis iniciales (0, 1-2, 7-
14 meses)

2 dosis
(0, 6 meses)

4 dosis a doble
concentraciéon
(0,1,2y6-12 meses)*

1 dosis anual

1 dosis inicial VNP23,
revacunacion a los 5 afios

Revacunar con VNP23 a
los 5 afios de 12 dosis y
con VNC13 > 50 afios

1 dosis Unica VNP23
Contraindicada**

Contraindicada**

Administrar 3 dosis (0, 2,
6 meses)***

1 dosis Unica

1 dosis Unica

*Evaluar respuesta seroldgica a 1-2 meses de administrada la ultima dosis, recomendacién de revacunar con igual pauta
y dosis con valores HBs < 10 Ul/ml. Indicacion de utilizar una pauta acelerada a dosis doble en pacientes
inmunodeprimidos y pauta rdpida si interesa una inmunizacion precoz. ** Considerar riesgo potencial/beneficio en
pacientes no inmunizados y alta exposicion a la infeccion de vacunar previa retirada del tratamiento inmunosupresor
durante un periodo minimo entre 3-6 meses. Siempre aconsejar vacunar dos semanas antes de iniciar tratamiento
inmunosupresor. *** La ECCO recomienda vacunar a hombres y mujeres de acuerdo a las directrices nacionales.
Descripcidn de las recomendaciones en funcién de la vacuna. Fuente: Guia Practica de Enfermeria en Enfermedad Inflamatoria

Intestinal.

Fuente: Guia de Practica de Enfermeria en Enfermedad Inflamatoria Intestinal®®
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