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Resumen

La enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad crénica autoinmune e inflamatoria de
origen desconocido, que puede afectar a diferentes tramos del aparato digestivo, produce
afectacion y sintomas muy variables, por este motivo cada persona debe tener un
tratamiento personalizado.’

La practica de ejercicio fisico se presenta como un opcién clave a adoptar como
tratamiento de la EC,>* asi como un desencadenante positivo para gestionar el estrés
individual que provoca la enfermedad en sus fases agudas, para poder integrar el
movimiento y el ejercicio en la rutina de las personas que la padecen, es necesario
promover estrategias desde el punto de vista sanitario y como contempla este estudio,
desde la intervencién enfermera.

Asi mismo el tratamiento nutricional juega un papel fundamental como tratamiento
primario de eleccion en las fases iniciales de la enfermedad, asi como el soporte principal
para poder desarrollar ejercicio fisico, con el fin de evitar la malnutricion muy presente en
las personas que padecen EC y retrasar en la medida de lo posible la necesidad de
administrar corticoides y con ello la aparicion de las complicaciones derivadas de su
tratamiento.’

Objetivos principales

Comparar la eficacia del ejercicio fisico y la dieta frente a la no realizacion en pacientes
diagnosticados con EC, en el aumento de la calidad de vida percibida por el paciente
medida a través del cuestionario IBDQ-32 (Cuestionario de calidad de vida de la Ell). Se
considera un aumento de 20 puntos como resultado clinicamente relevante tras la
realizacion de la intervencion de enfermeria.

Obijetivos secundarios

Determinar si el impacto positivo de cada intervencién se traduce en una reduccion de los
sintomas de la EC medido mediante el indice de Harvey-Bradshaw (HBI) para la medicion
de la actividad de la EC.

Estudiar la eficacia del ejercicio fisico y la dieta en la reduccién la fatiga medido
mediante el cuestionario EIDF (Escala de impacto diario de la fatiga).
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Metodologia

Con el propdsito de lograr los objetivos y contenidos expuestos, se propone la realizacion
de un ensayo clinico unicéntrico, controlado y aleatorizado con dos brazos paralelos:

1) Grupo Intervencion o Grupo A al que se realizara una intervencion de enfermeria
que englobe el ejercicio fisico y la dieta.

2) Grupo Control o Grupo B al que no se realizard ninguna intervencion educativa,
participaran en el estudio respondiendo a los cuestionarios utilizados como
instrumentos de medida de las variables que se quieren estudiar.

Se incluiran los pacientes diagnosticados con EC tratados en la consulta de
gastroenterologia del Hospital Universitario Marqués de Valdecilla (HUMV),
perteneciente al SCS.

Los resultados del cuestionario IBDQ-32 para la calidad de vida percibida por el paciente y
el indice de actividad en la EC (HBI) para la determinar el grado de actividad de la
enfermedad y la escala de impacto diario de la fatiga (EIDF) seran tratados como variables
dependientes.

La variable resultado principal, sera la calidad de vida medida mediante el Inflammatory
Bowel Disease Questionary (IBDQ- 32). Se comparara la calidad en ambos grupos antes y
después de la intervencion, obteniéndose la variable diferencia post-pre. Considerando
como clinicamente relevante una mejoria de al menos 20 puntos en la puntuacion global de
dicha escala.

Palabras clave

Enfermedad de Crohn, ejercicio, dieta, desnutricidn, estrés psicoldgico, cuidados de
enfermeria.
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Abstract

Crohn's disease (CD) is a chronic autoimmune and inflammatory disease of unknown
origin that can affect different sections of the digestive system produces affectation and
highly variable symptoms, which is why each person should have a customized treatment.

The physical exercise is presented as a key option to adopt such treatment of CD, as well
as a positive trigger for individual stress management that causes the disease in its acute
phases. In order to integrate the movement and exercise in the routine of people who suffer
from it, it is necessary to promote strategies from the health point of view and as
contemplated by this study, from the nurse intervention.

Also the nutritional treatment plays a vital role as primary treatment of choice in the early
stages of the disease, as well as the main support to develop physical exercise, to prevent
malnutrition very present in people with CD and delay the extent possible the need to
administer corticosteroids and thus the appearance of complications from treatment.

Main objectives

To compare the efficacy of an intervention based on physical exercise and diet against the
non-realization in patients diagnosed with CD diet, in relation to the quality of life
perceived by the patient as measured by the questionnaire IBDQ-32 (Quality of Life
Questionnaire IBD) Considering an increase of 20 points as a result clinically relevant after
the completion of a nursing intervention.

Secondary objectives

Determine if the positive impact of each intervention results in reducing symptoms of CD
measured by HBI index (activity index Crohn's disease).

Study the effectiveness of exercise and diet in reducing fatigue measured by EIDF (Scale
daily impact of fatigue) questionnaire.

Methodology

In order to achieve the objectives and exposed contents, performing a single-center clinical
trial, randomized controlled trial with two parallel arms are proposed:

1) Intervention Group or Group A to which a nursing intervention that encompasses
exercise and diet will be performed.
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2) Control Group or Group B to which no educational intervention will take place, will
participate in the study by answering questionnaires used as instruments for measuring the
variables that want to study.

Patients diagnosed with CD treated in gastroenterology consultations Marqués de
Valdecilla University Hospital (HUMV) belonging to the SCS will be included.
The results of IBDQ-32 questionnaire for quality of life perceived by the patient and the
index of activity in the EC (HBI) for determining the degree of disease activity and scale
of daily impact of fatigue (EIDF) will trated as dependent variables.

The main outcome variable will be the quality of life measured by the Inflammatory Bowel
Disease Questionary (IBDQ- 32). quality in both groups was compared before and after the
intervention, obtaining the variable pre-post difference. Considering as clinically relevant
improvement of at least 20 points in the overall score of that scale.

Keywords

Crohn disease, nursing care, exercise, diet therapy, malnutrition, stress psychological.
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Antecedentes y Justificacion

La Enfermedad de Crohn es una de las patologias que engloba la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal, se trata de una enfermedad de caracter cronico que puede afectar a cualquier
zona del tracto digestivo, desde la boca hasta el ano.?

Durante el desarrollo de la enfermedad pueden presentarse brotes recurrentes de
reactivacion, alternantes con periodos de remision de duracion variable que producen
alteraciones que limitan el desarrollo diario de las actividades cotidianas y de las relaciones
sociales de los pacientes que la padecen.?

Se estima que en la Union Europea existen un millon de personas con EC, cifra que
continla en aumento y cuya tasa de incidencia ha sufrido un notable incremento en los
paises desarrollados.

Segun los datos que arroja el estudio IBD2020 realizado en la provincia de Cantabria, cada
afio se diagnostican en Espafia 2000 nuevos casos de Ell y se estima que afecta alrededor
de 130.000 personas en nuestro pais y 1300 en la provincia de Cantabria.”

La comprension, el cuidado y la atencion especifica desde el punto de vista de enfermeria,
es vital para mejorar el estado biopsicosocial de la persona una vez recibido su diagndstico
y durante su evolucién®®

Es importante que las intervenciones de enfermeria vayan encaminadas a atender las
necesidades psicosociales del paciente, sobre todo en aquellos aspectos que le generan una
mayor preocupacion, intentando asi aumentar su calidad de vida y reducir el nivel de estrés
y de ansiedad.

Este trabajo plantea la realizacion intervenciones de enfermeria poniendo especial énfasis
en fomentar el ejercicio fisico y la dieta como tratamiento primario para aliviar y prevenir
los sintomas asociados a la enfermedad.

Numerosas investigaciones han demostrado que la practica de ejercicio fisico realizado de
forma constante, promueve procesos biologicos, mejora el autoestima personal y aumenta
la respuesta del sistema inmunologico del cuerpo, contribuyendo positivamente a que las
personas que padecen EC, aunque tengan mas limitaciones que una persona que no
padezca la enfermedad puedan beneficiarse de los efectos que conlleva la realizacion de
una actividad fisica adecuada a las capacidades individuales.

Tanto profesionales médicos, como asociaciones de pacientes y gestores del sistema
sanitario coinciden en que este tipo de patologias suponen una serie de importantes retos
asistenciales. Desde el punto de vista de enfermeria su papel fundamental en el control y
seguimiento de la enfermedad por su contacto directo y continuado con los pacientes, pone
de manifiesto la necesidad de facilitar e impulsar iniciativas que promuevan una mejor
atencién a los pacientes en todo el proceso asistencial poniendo especial énfasis en la
prevencion como pilar fundamental para evitar la aparicion riesgos para la salud de las
personas.
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l. Introduccidén

1.1 Conceptos Basicos

La enfermedad Inflamatoria Intestinal (EIl) es una afeccion cronica del tubo digestivo de
etiologia desconocida, que se caracteriza por la presencia de células epiteliales intestinales
que alteran la respuesta inmune adaptativa por lo que se pierde tolerancia a la microbiota
intestinal, produciéndose asi una activacion constante del sistema inmune que ocasiona
dafios en los tejidos e inflamacion crénica.™

La EIl suele iniciarse en edades tempranas, concretamente del 7 al 20% de los casos se
presentan en edad pediétrica y su incidencia continGia en aumento.?

Se caracteriza por ser una enfermedad inmunologica de caracter cronico, es decir no
curable, con muy baja mortalidad y sintomatologia intermitente a lo largo del tiempo.*

El diagnostico de estas patologias es complicado y lento, se estima que 4 de cada 10
pacientes son diagnosticados un afio después de la aparicion de los primeros sintomas y
para el 17% de los pacientes pueden llegar a transcurrir 5 afios.*

El curso natural de la EIll transcurre alternando periodos de actividad inflamatoria,
Illamados brotes, que afectan a las capas de la pared intestinal y en particular a la
submucosa, con periodos de remisién o de inactividad de la enfermedad.?

Los brotes cursan de forma intermitente y pueden manifestarse de diversas maneras,
dependiendo de la intensidad de las manifestaciones, el modo de presentacion de la
enfermedad, la localizacion de la inflamacion, la evolucion natural de la sintomatologia y
la respuesta al tratamiento farmacoldgico.>

La Colitis Ulcerosa (CU) y la Enfermedad de Crohn (EC) son las afecciones intestinales
con mayor incidencia y prevalencia dentro de la EIl. Estas patologias presentan un alto
grado de similitud en cuanto a sintomas, factores de riesgo y tratamiento, la principal
diferencia entre ellas radica en la zona del aparato digestivo donde se produce la
inflamacion. La CU afecta exclusivamente al colon y su localizacion mas frecuente es el
recto, mientras que la EC puede afectar desde la boca hasta el ano, siendo su localizacion
més frecuente el ileon terminal.*?

Actualmente, a pesar de que se dispone de distintos tratamientos para controlar la
inflamacion y para paliar los efectos de los brotes sintomaticos, ambas enfermedades
afectan notoriamente la calidad de vida del paciente.®
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A continuacion se exponen las caracteristicas de cada una en la siguiente tabla:

COLITIS ULCEROSA ENFERMEDAD DE CROHN

p-ANCA Frecuente Infrecuente

ASCA Infrecuente Frecuente
Patologia

Inflamacién transmural No Si

Deplecion de moco Frecuente Infrecuente
Granulomas No Si

Fisuras Raro Frecuente

Afetacion rectal Si Variable
Distribucién inflamatoria Difusa Segmentaria o difusa
Megacolon toxico Si Infrecuente

Tabla 1. Principales diferencias entre colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn. 14

La EC es un trastorno inflamatorio crénico del sistema gastrointestinal de etiologia
desconocida, que puede afectar a cualquier parte del tubo digestivo teniendo un
compromiso segmentario, que afecta desde la boca hasta el ano.?

Afecta preferentemente el ileon terminal, el colon y la regidn perianal, las lesiones
presentan granulomas en la submucosa, Ulceras profundas y fisuras con infiltrado
inflamatorio inespecifico. La afectacién suele ser focal, segmentaria, asimétrica y
discontinua, produciendo una inflamacion transmural que puede afectar a todas las capas
del intestino. En la actualidad, no se conocen las causas de la enfermedad pero se han
identificado algunos factores que pueden estar implicados. En este sentido, hay diferentes
lineas de investigacidn acerca de la influencia y el papel que desempefian factores de tipo
genéticos, bacterianos, infecciosos, ambientales y psicosociales en el desarrollo de la
enfermedad.’
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Los sintomas suelen variar dependiendo de cada persona. En ocasiones pueden darse
manifestaciones leves y en otros casos ser mas graves e incapacitantes para la realizacion
de actividades de la vida diaria. Entre los mas comunes se encuentra dolor abdominal,
fiebre, diarrea, vomitos, pérdida de peso, malnutricion y también pueden aparecer
manifestaciones extraintestinales como dolor articular, afectaciones oculares,
dermatoldgicas e incluso hepaticas, y otras complicaciones clinicas que tienen que ver con
la presencia de enfermedades perianales como fistulas, hemorroides, fisuras y abscesos.’

También se debe tener en cuenta el impacto psicosocial que tiene la enfermedad en la vida
de los pacientes. Tanto en la practica clinica como en los estudios empiricos se observa
que la EC repercute en la vida diaria de la persona afectando a todas sus dimensiones.

Se ven alteradas las areas fisica, social, personal, emocional, sexual, laboral y familiar.
Por lo tanto, el abordaje eficaz de la EC requiere un enfoque multidisciplinar cuyo
principal objetivo es lograr que la calidad de vida del paciente sea la mejor posible.*®

Segun investigaciones previas se estima que el 30% de los pacientes con enfermedad
inflamatoria intestinal presentan alteraciones psicolégicas, entre las que destacan la
labilidad emocional, el estrés y la depresion, siendo ain mayor este porcentaje en los
periodos de recidivas,*” Ademas la relacién que ejercen las alteraciones emocionales y la
enfermedad entre si es mutua. Un aumento de la ansiedad y el estrés se relaciona con un
mayor nivel de enfermedad, al mismo tiempo que el aumento del nivel de actividad de la
enfermedad se relaciona con un aumento de la ansiedad en el enfermo®. La importancia de
abordar este tema radica principalmente en el aumento de la incidencia de la enfermedad
en los ultimos afios principalmente en los paises desarrollados, y en el hecho de que se
trata de una enfermedad cronica que aparece durante la adolescencia y durante los
primeros afios de la edad adulta, ocasionando una gran afeccién psicoldgica.*®

El papel de la enfermeria en el seguimiento de los pacientes con EC es fundamental, como
profesional del equipo de salud que se encarga del cuidado del paciente es importante tener
en cuenta estos aspectos a la hora de tratar con personas que padezcan una enfermedad
inflamatoria intestinal, realizando intervenciones que potencien y beneficien la reduccion
del nivel de ansiedad y del resto de alteraciones emocionales que el paciente pueda
presentar; al mismo tiempo que se realiza una educacién para la adquisicion de unos
habitos higiénico-dietéticos favorables y se proporciona a los pacientes el abordaje de la
practica deportiva como herramienta para prevenir y aliviar los sintomas de la
enfermedad.*
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1.2 Epidemiologia

Se ha descrito un cambio definido en la epidemiologia y curso de Ell desde principios del
siglo XX. La EC ha sufrido un aumento importante de casos en todo el mundo, tanto en
paises desarrollados como en vias de desarrollo, siendo la mayor prevalencia en el norte de
Europa y Estados Unidos (EEUU)*

Referente a EEUU, la EC presenta una incidencia de cinco a seis casos nuevos por cada
cien mil habitantes. De igual manera, los estudios realizados en Grecia, Paises Bajos y
Espafia, sobre las personas diagnosticadas de la EC en los ultimos treinta afios, muestran
un incremento progresivo a lo largo del tiempo.*°

o Incidencia y Prevalencia

Clasicamente se admite que la incidencia y prevalencia de la Ell varian dependiendo de la
localizacion geogréfica, de la raza o grupo étnico, del entorno rural o urbano, del nivel
socioecondémico y del grado de desarrollo. En la actualidad se observa una tendencia
ascendente de EIll debido a los factores ambientales y al estilo de vida que desempefian un
papel importante en la etiologia de la enfermedad.®

La incidencia y la prevalencia de la enfermedad son mucho mayores en paises
desarrollados, las mayores tasas se encuentran en paises del centro/norte de Europa y
Norteamérica, aumentando en los ultimos afios también en el sur de Europa, y siendo
bastante infrecuente en Asia, Africa y Sudamérica. La mortalidad es mas elevada durante
los dos primeros afios de la enfermedad, y cuando esta es de curso prolongado debido al
aumento del riesgo de cancer de colon.*

Segun datos de la Confederacién de Asociaciones de Enfermos de Crohn y Colitis
Ulcerosa de Espafia (ACCU Espafia) del 2014, aparecen una media de 7 nuevos casos por
cada 100.000 habitantes/afio de enfermedad de Crohn, siendo de 12 en la colitis
ulcerosa.?#?

La EC afecta principalmente a personas jovenes de 16 a 45 afios y la edad media de
diagndstico de la enfermedad es de 29 afios.

Se han realizado estudios previos aportan datos que indican que el 25% de los enfermos
son menores.*®
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Un estudio realizado por la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP) sobre la enfermedad
inflamatoria intestinal, demuestra que el diagndstico de esta enfermedad aumenta en la
poblacién pediétrica, siendo la incidencia en paises occidentales de la colitis ulcerosa de
2/100.000 habitantes y de la enfermedad de Crohn de 4.5/100.000 habitantes.?

Debido a su comienzo a edades jovenes, al caracter cronico de la enfermedad, a la
inexistencia de una cura el tratamiento actual va dirigido a distanciar los periodos de
recidiva y a evitar que las lesiones aumenten ademas de proporcionar herramientas para
que los pacientes puedan abordar los cambios en su vida diaria que el paciente va a tener
que realizar.

1.3 Etiopatogenia

La predisposicion genética, determinados factores ambientales, la flora intestinal y una
respuesta inmune anomala a esta, son los elementos que combinados en un determinado
paciente, provocan la Ell, % siendo la teorfa mas aceptada la que habla de una
desregulacion de la respuesta inmune del huésped frente a la flora bacteriana residente y a
otros antigenos intraluminales en sujetos susceptibles genéticamente.” Por tanto existen
factores ambientales y agentes infecciosos desconocidos que contribuyen a desarrollar

la enfermedad sobre una base genética, sin embargo ain no se conoce bien cédmo se
produce esta interaccion.

Se han realizado estudios de numerosos factores medioambientales que influyen en la
enfermedad inflamatoria intestinal, entre ellos la exposicion al humo del tabaco, la dieta,
los anticonceptivos orales y los farmacos antiinflamatorios no esteroideos.*?

» Factores Genéticos

Los estudios que han comparado la prevalencia de EIll en diferentes grupos étnicos,
sugieren tendencias genéticas.

La prevalencia de EIl también se encuentra aumentada en los familiares de pacientes con
EC o con CU. Numerosos estudios preveen que el riesgo de padecer aumenta de 2 a 13
veces en los descendientes de individuos con Ell, en comparacion con la poblacion
general.
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Asi mismo se descubrié que el cociente de riesgo genético es mas alto en la EC que en la
CU. Por lo que se demostrado que la genética desempefia un papel fundamental en la
manifestacion de la Ell. Sin embargo, no se observan patrones de herencia mendelianos
clésicos. Asi pues, la enfermedad inflamatoria intestinal no puede ser atribuida a un solo
locus genético. Se han identificado regiones de susceptibilidad en distintos cromosomas
IBD que afectan principalmente a la inmunidad innata, y la region HLA que afecta a la
permeabilidad intestinal (integridad epitelial y adhesion celular).*

Recientemente se han descubierto 3 mutaciones en el gen NOD2/CARD15, situado en el
cromosoma 1612, que predispone a padecer la EC y determina algunas de las
caracteristicas fenotipicas (localizacion ileal, edad de comienzo mas precoz y
comportamiento fibroestenosante).®*

> Factores ambientales

En la actualidad se defiende la idea de que los responsables del desencadenante de la
respuesta inflamatoria no sean microorganismos patdégenos, sino, los integrantes de la
propia flora intestinal, resultando ser un mecanismo de tolerancia a las bacterias que
deberian reconocerse como propias. Se esta investigando la existencia de una alteracion en
el reconocimiento entre la flora y el huésped que condicionaria una respuesta inflamatoria
andmala.?

La interaccion entre la flora y el intestino es esencial para el desarrollo del adecuado
funcionamiento del sistema inmune, que se adapta ante las diferentes bacterias de la flora
sin provocar enfermedad.

Existe un equilibrio dindmico entre la mucosa intestinal, la flora y el sistema inmunitario,
que al alterarse, puede generar un proceso inflamatorio agudo o crénico.

Hay otros factores ambientales que pueden intervenir en el desarrollo de la EC. Algunos de
ellos son los antiinflamatorios no esteroideos (AINE), la dieta, los anticonceptivos orales o
el tabaco."

Entre ellos, el factor ambiental mas claro y significativo que perjudica y empeora la
evolucidn de la EC es el tabaco. Estudios previos identifican el tabaco como claro factor en
el debut y en la posterior evolucion de los pacientes con EC; Por contra, los mecanismos
exactos por los cuales el tabaquismo afecta a la evolucion de la enfermedad, todavia son
desconocidos.

Finalmente, el hecho de seguir con un habito tabaquico se convierte en un potente efecto
adverso tanto en su evolucion como en su clinica en pacientes con la EC, sometiendo a
estos sujetos a un mayor namero de brotes, mas diarreas, un elevado nimero de ingresos
hospitalarios y una necesidad mayor de tratamiento inmunosupresor comparado con
personas no fumadoras.*?

Andrea Viena Paniagua de Castro Pagina 16



Impacto de una intervencion enfermera en la eficacia del ejercicio fisico y la dieta en el tratamiento de pacientes diagnosticados con
Enfermedad de Crohn.

Respecto a la dieta se han llevado a cabo varios estudios cuyo fin era la relacion entre
ciertos alimentos y la aparicion de esta enfermedad inflamatoria o de recidivas aunque no
se han encontrado resultados concluyentes al respecto.*’

Por otro lado se ha demostrado que el riesgo de Ell en mujeres que siguen tratamientos con
anticonceptivos orales es mayor que en los controles, aunque no hay evidencia directa de
relaciéon causal. En cuanto a los AINES, por su efecto inhibitorio de la accién de
prostaglandinas protectoras, podrian aumentar la permeabilidad intestinal facilitando la
actividad de la enfermedad. La existencia de multiples factores de confusion hace muy
dificil establecer una relacion causal.®

Respecto a la apendicectomia se asocia a un menor riesgo de desarrollar CU, aunque los
mecanismos no parecen estar bien aclarados. Parece que el efecto de la apendicectomia
incluye un cierto grado de inflamacion y en el caso de la EC, aunque los estudios muestran
resultados discordantes, parece que la apendicectomia aumenta el riesgo de desarrollar la
enfermedad.*?

» Factores inmunoldgicos

La evidencia de las investigaciones que se han llevado a cabo indica que es probable que la
estimulacion constante del sistema inmune, debida a un defecto en la barrera intestinal o a
una respuesta epitelial a la flora, pueda producir un aumento en la permeabilidad intestinal
y condicionar un exceso de presentacion antigénica.*® Actualmente resulta claro que el
sistema inmune juega un papel preponderante en la patogénesis de las EII.

Se cree que la inflamacion de la EC estd desencadenada por células Thl, que organizan
una respuesta inmunolégica mediada por células.® La citocina IL-12 se encuentra
aumentada en la mucosa de los pacientes con enfermedad de Crohn. Esa anomalia conduce
a una respuesta Thl aumentada y a un incremento de IFN-y. EI IFN-y, a su vez, produce la
regulacion ascendente de los macréfagos y conduce a un ciclo de inflamacion
descontrolada. La pérdida de regulacion del exceso de macrofagos y células Thl activadas
también conduce a la activacion de las metaloproteinasas de matriz por medio del IFN-y y
el TNF-a, que causa lesion tisular. Otra explicacion para la inflamacién mal regulada
radica en que las células T de los pacientes con EC se muestran resistentes a la apoptosis
normal, lo que conduce a un mayor desarrollo del ciclo inflamatorio.*®

» Factores infecciosos

Se ha propuesto que otra contribucion a las Ell podria ser de origen infeccioso. Se ha
estudiado que gran cantidad de bacterias diferentes podrian participar en la patogenia de
esta enfermedad. La inflamacion observada en la enfermedad podria ser resultado de la
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respuesta disfuncional, pero apropiada a una fuente infecciosa que en sujetos predispuestos
genéticamente activarian una inapropiada respuesta inmune.

Se han propuesto como causas numerosas bacterias, pero su papel no ha sido demostrado
de forma convincente. Entre ellas la Mycobacterium paratuberculosis, especies de
Pseudomonas y especies de Listeria han sido sugeridas todas ellas como causas de la EC;
sin embargo, faltan pruebas definitivas. En la actualidad se siguen estudiando otros
microorganismos como posibles contribuyentes a la patogenia de las Ell.’

1.4 Manifestaciones Clinicas

La clinica de esta patologia tiene un papel esencial en el diagnéstico de la misma, se trata
de una sintomatologia muy diversa y segun su tipo de manifestacion variara.

La triada clasica de la sintomatologia que predomina es la diarrea, el dolor abdominal y la
pérdida de peso.’

La diarrea se debe a diversas causas, entre ellas, las que incluyen la propia actividad
inflamatoria del intestino y el sobrecrecimiento bacteriano o malabsorcion de sales biliares.
El dolor abdominal es de origen multifactorial, segun la causa o la localizacion anatémica
de la enfermedad. El dolor suele localizarse en fosa iliaca derecha o en region
periumbilical, pudiendo presentar ademas los pacientes epigastralgia o dispepsia en los
casos en los que exista afectacion del tracto digestivo superior.

Es el sintoma mas frecuente en pacientes con la EC, constatandose en el 72% de los casos
en edad pediatrica.®

Por otro lado la pérdida de peso se debe a la propia actividad inflamatoria de la
enfermedad a causa del incremento del catabolismo. Este es un fendmeno de malabsorcion
cuando existe afectacion del intestino delgado y se presenta como manifestacion inicial
muy frecuente en pacientes que debutan en edad temprana.”™*?

También pueden presentarse otros signos y sintomas como: fiebre, anemia, astenia o
anorexia, distension abdominal, rectorragia, dispepsia, estrefiimiento, abcesos y fisuras.

A parte de la sintomatologia propia de la enfermedad podemos encontrarnos
manifestaciones extraintestinales como molestias articulares, cutaneas y oculares entre
otras que aunque no son provocadas directamente por la propia enfermedad, tienen un
papel muy importante en su curso evolutivo. En ocasiones, las manifestaciones
extraintestinales debutan incluso antes que las manifestaciones especificas, confundiendo
el diagndstico y retrasando el tratamiento.

o Las manifestaciones dermatologicas son aquellas que afectan a la piel y a las
mucosas, siendo las méas frecuentes de las MEI. Las principales son eritema
nodoso, pioderma gangrenoso Yy el sindrome de Sweet o también denominado
dermatitis neutrofilica febril aguda.’
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o Las manifestaciones oculares son muy infrecuentes, estimando menos del 10% de
los casos. Habitualmente son ignoradas o confundidas con trastornos banales, dado
que los sintomas son a menudo inespecificos como lagrimeo, quemazén, picor,
dolor ocular y fotofobia entre otros.*

o Las manifestaciones hepatobiliares junto a las manifestaciones dermatoldgicas, son
las méas presentadas, dado que las alteraciones de la funcién hepética oscilan entre
el 10 y el 50% de los casos. La mas frecuente de estas manifestaciones es la
Colangitis esclerosante primaria (CEP), pudiendo desarrollar una cirrosis.*!

o Las manifestaciones musculoesqueléticas, principalmente los trastornos articulares
pueden presentarse en una tercera parte de los pacientes diagnosticados con EC a lo
largo de su curso evolutivo de la enfermedad.’

1.5 Diagnostico

Para proceder al diagndstico de la EC, se comenzara por la realizacion de la anamnesis, la
recogida de datos clinicos y la exploracion del paciente, tras la valoracion inicial, deben
llevarse a cabo una serie de pruebas imprescindibles para establecer el diagndstico.

Segun los criterios de Oporto revisados por ultima vez en el afio 2014, establecen la
necesidad de realizar en todos los pacientes con sospecha de Ell: endoscopia digestiva alta,
endoscopia digestiva baja con ileoscopia, biopsias mdultiples de todas las porciones
exploradas y técnicas de imagen para el estudio del intestino delgado.*

Las alteraciones hematoldgicas y bioquimicas dependen de la actividad inflamatoria, de los
trastornos de absorcion y de las pérdidas intestinales. Aunque las pruebas de laboratorio
pueden ser normales en presencia de inflamacidn, su alteracion alerta hacia la realizacion
de estudios mas amplios.*?

e Se realizard una analitica sanguinea para detectar posibles alteraciones en la
sangre y metabolismo (anemia, déficit de minerales...).

Existe anemia ferropénica en el 50% de los pacientes. En ocasiones, la anemia es
normocitica con ferritina sérica normal o elevada. La anemia macrocitica puede
desarrollarse como consecuencia de la malabsorcion de vitamina B12 o acido félico.

El déficit de folatos puede ocurrir por aporte insuficiente, afectacion yeyunal extensa y
tratamiento con sulfasalazina.. El déficit de zinc, bien por deplecion corporal o por defecto
de transporte, es un hallazgo comin, también son comunes las pérdidas proteicas
intestinales aumentadas, mas en relacion con la ulceracion mucosa con exudacion que con
la malabsorcion proteica y la determinacion de titulos de anticuerpos anticitoplasma
perinuclear de los neutréfilos (pPANCA) y anticuerpos antiSaccharomyces cerevisiae
(ASCA) son marcadores inmunolégicos detectados en la Ell. Siendo una caracteristica Gtil
para diferenciarla de otras enfermedades intestinales inflamatorias como la CU.*
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La analitica también sirve para valorar la actividad de la enfermedad; asi, en los periodos
de enfermedad activa, se pueden observar alteraciones propias de cualquier proceso
inflamatorio: mayor nimero de plaquetas y glébulos blancos, aumento de la proteina C
reactiva y de la velocidad de sedimentacién globular.**

Dentro de los analisis de sangre es recomendable valorar la posibilidad de infeccién por
virus de la hepatitis B y C (pues existe mayor incidencia en esta enfermedad) y la prueba
del Mantoux (tuberculosis) antes de iniciar tratamientos inmunosupresores. Se deben
recoger muestras de coprocultivo para Clostridium difficile en brotes agudos de la
enfermedad.*

e Las pruebas radioldgicas son utiles para localizar las lesiones y valorar su
intensidad. 2

Las tecnicas radiologicas de corte axial (ecografia y, en especial, resonancia magnética
intestinal) permiten valorar mejor que el transito digestivo la afectacion inflamatoria,
definir el grado de actividad y valorar complicaciones extraluminales sin aumentar la
exposicion a la radiacion. Para el intestino delgado se realiza un transito intestinal (se
ingiere un contraste que dibuja la luz intestinal al hacer radiografias seriadas), que permite
detectar la presencia de Ulceras y zonas de obstruccion. La resonancia magnética tiene la
ventaja de que puede detectar no solo zonas alteradas, sino también determinar en qué
zonas hay inflamacion activa mediante la inyeccion de contraste en sangre. Otro método
para diferenciar tramos con inflamacion activa de tramos con lesiones antiguas es la
gammagrafia con leucocitos marcados con un isétopo radioactivo. La ecografia también
permite evaluar con detalle la afectacion de las capas de la pared intestinal; se debe realizar
tras la administracion de un enema que limpie el interior del intestino. Tanto la resonancia
como la ecografia endoanal permiten valorar la presencia de abscesos o fistulas en la
regién perineal.*

e Laendoscopia es el mejor método diagndstico para valorar el grado de afectacion
del intestino grueso.

Ante la sospecha de EIll se deben realizar ileocolonoscopia, endoscopia alta y estudio
baritado intestinal (para valorar la afectacion de intestino delgado), siguiendo las
recomendaciones de la ESPGHAN (Criterios de Oporto). La endoscopia sirve para el
diagnostico diferencial de la EC y CU ademas de valorar la intensidad y extension de la
afectacion.’

Permite la valoracion del estado de la mucosa de las paredes internas del intestino, este
método que también permite tomar biopsias que se pueden analizar posteriormente. La
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alteracion de la mucosa mas frecuente en la EC son los cambios “en empedrado”, por la
presencia de zonas ulceradas y zonas sanas.

Una vez confirmado el diagnéstico de la EC, el médico se basara en la “Clasificacion
Montreal” para identificar el fenotipo de la enfermedad permitiendo dividir a los pacientes
con EC segUn su extension y comportamiento, teniendo en cuenta la edad en el momento
del diagnostico, la localizacion de las lesiones y el patron evolutivo. Esta clasificacion es la
recomendada por la Organizacion Mundial de Gastroenterologia (OMGE), donde se
identificaré la edad del diagndstico, la localizacién de la alteracion y el patrén evolutivo de
la enfermedad que se va modificando a lo largo de los afios.™

Clasificacion de Montreal

Edad Diagndstico

e Al:< 16 afios
e A2: Entre 17 y 40 afios
e A3:>40 afios

Localizacion

o L1:lleal L1+L4 fleon terminal + tracto digestivo alto
e L2: Colbnico L2+L4 Colon + tracto digestivo alto
e L3: lleocolonico L3+L4 lleocdlica + tracto digestivo alto

e L4: Tracto digestivo alto

Comportamiento

e B1: No estenosante, ni penetrante  Blp Inflamatorio con afeccion perianal asociada
e B2: Estenosante B2p Estenosante con afeccion perianal asociada
e Ba3: Penetrante B3p Fistulizante con afeccion perianal asociada
P: Afeccion perianal

Tabla 2 Clasificacion de Montreal recomendada por la Organizacién Mundial de Gastroenterologia™
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1.6 Tratamiento

Una vez diagnosticada la enfermedad, el tratamiento tiene dos objetivos: minimizar la
repercusion de la enfermedad en la calidad de vida del pacientes, corrigiendo la
sintomatologia y devolviendo al paciente a una situacion lo mas parecida a antes de la
aparicion de la enfermedad procurando mantener una nutricion y desarrollo adecuados.

El segundo objetivo es reducir la inflamacién y las lesiones producidas, aunque la
enfermedad, aun bajo control, puede reaparecer de forma inesperada, incluso después de
afios en remision. ™

El tratamiento debe adaptarse a cada paciente de manera individualizada.

El abordaje terapéutico con un paciente diagnosticado de la EC se definira por la
localizacion inflamatoria y por la gravedad del brote de la actividad de la enfermedad.

Para evaluar la eficacia de los tratamientos se han desarrollado una serie de indices de
actividad de la enfermedad, tanto para la EC, como para la CU.%

El indice mas frecuentemente utilizado es el CDAI (Crohn Disease Activity Index)?® que
fue elaborado por el National Cooperative Crohn Disease Study Group 1975, a partir de 18
variables predictoras, y mediante una ecuacion de regresion multiple, numéricamente
simplificada en 8 variables, cada uno de las cuales tiene una puntuacion y un peso (o factor
multiplicador). Para completar este indice, el paciente tiene que informar acerca de algunos
sintomas (deposiciones, dolor abdominal y estado general) durante 7 dias, mientras que los
restantes parametros son de tipo clinico y de laboratorio. Este indice es valioso para
evaluar la actividad de la enfermedad, aunque no es valido para todos los subgrupos de
pacientes (p.ej. los nifios) ni cubre todos los aspectos de la enfermedad (p.ej.
psicosociales). Por otra parte, es laborioso y requiere 7 dias para su obtencion, la
puntuacion total que se puede obtener varia entre un rango aproximado de O a 600,
tomando como remisién un CDAI < 150 hablando de enfermedad severa si CDAI > 450
por este motivo, se han desarrollado otros indice méas sencillos como el indice de Harvey-
Bradshaw que considera sélo 5 aspectos de la enfermedad y que se completa en 24 horas,
el indice de Cape Town, el indice OMGE, el indice de Present-Koreliz y algunos mas
utilizados en Pediatria. tiene un rango aproximado entre 0 y 600, tomando como remision
un CDAI < 150 hablando de enfermedad severa si CDAI > 450

v' Brote leve: Corresponde a un CDAI entre 150 y 220 puntos. El paciente no
presentara signos de deshidratacion ni de toxicidad sistémica y mantendra una
buena tolerancia oral. Suele cursar sin fiebre, sin sensibilidad abdominal ni
obstruccidn intestinal pero es frecuente que presente una pérdida de peso inferior al
10% de su masa corporal.

La presentacion de sintomas leves, no requeriran ingreso inmediato y podran ser tratados
de forma ambulatoria para el seguimiento de la evolucién de la enfermedad. 2

El grupo de farmacos mas utilizados en pacientes con este tipo de brotes son los
aminosalicilatos, en concreto compuestos derivados del 5-aminosalicilico (5ASA), debido
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a que sus efectos secundarios se presentan con menor frecuencia, otros farmacos
utilizados en la practica clinica para tratar dicho brote son los antimicrobianos, siendo el
ciprofloxacino y metronidazol, aquellos que han demostrado tener un mayor beneficio en
pacientes con afectacion colonica, modulando la respuesta inmune a las bacterias
intestinales causantes de la inflamacion.*’

v Brote moderado: Corresponde a un CDAI superior a 220 puntos e inferior a los
450. El paciente suele evolucionar con vomitos, fiebre, anemia, dolor a la palpacion
y una pérdida de peso superior al 10% de la masa corporal. Por tanto, presentara un
estado de desnutricion, debilidad y malestar general que requerird ingreso
hospitalario.?

El tratamiento nutricional es fundamental para su recuperacion, cumple una doble funcion:
por una parte de soporte nutricional, corrigiendo las deficiencias de micro y
macronutrientes, aportando las proteinas y calorias necesarias para la recuperacion del
estado nutricional y por otra parte cumple una funcidn terapéutica.

Es habitual el tratamiento mediante la nutricion enteral debido a que no produce
inmunosupresion, mejorando su estado nutricional sin enmascarar los posibles sintomas de
perforacion que se le pueda presentar, ejerciendo un efecto directo sobre la inflamacién.*®

En casos de brote moderado o grave se prescribe prednisona o 6-metil prednisolona por via
oral o intravenosa respectivamente o budesonida disponible en capsulas y enemas para
tratamiento local. Los corticoides son eficaces en inducir la remision en Ell en un
porcentaje elevado de pacientes, pero los importantes efectos secundarios que conllevan
los hace desaconsejables como terapia de mantenimiento.

También azatioprina y la 6-mercaptopurina que son los inmunomoduladores mas utilizados
en el mantenimiento de la remision tanto de EC como de CU. Los niveles terapéuticos se
alcanzan entre 8-12 semanas de inicio de tratamiento. La instauracion precoz de
tratamiento con azatioprina se asocia con mejor evolucion a largo plazo de la enfermedad
con una tasa menor de recurrencia.

En el momento actual se recomienda iniciar tratamiento con azatioprina en el primer brote
de EC junto con terapia nutricional, manteniendo el inmunomodulador hasta al menos 2
afios después del ultimo episodio de actividad y al menos hasta después de finalizado el
crecimiento. Cuando la azatioprina es mal tolerada puede recurrirse a inmunomoduladores
de segunda linea: metrotexate, ciclosporina o tacrolimus o bien iniciar tratamiento con
farmacos biolégicos anti- TNF.2

En la actualidad tanto el infliximab (IFX) que es un anticuerpo monoclonal quimérico
humano (75%) y murino (25%), como el adalimumab (ADA; 100% humano) tienen
indicacion para el tratamiento de la EC. La objetivacion de que la respuesta es mejor en
aquellos casos en que el tratamiento se instaura en los dos primeros afios tras el debut
clinico y en pacientes jovenes ha conducido a invertir en algunos casos la estrategia
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terapéutica pudiendo indicarse como tratamiento inicial en EC extensa, fistulizante o
perianal y en aquellos casos que se acompafian de manifestaciones extradigestivas.®*®

Por otro lado los pacientes con EC pueden precisar cirugia a lo largo de su vida sobre todo
para el tratamiento de fistulas y abcesos y en casos de cuadros obstructivos por estenosis
fundamentalmente de ileon terminal. El tratamiento quirdrgico en este ultimo caso
mantiene la remision durante periodos prolongados.?

v' Brote grave: Corresponde a un CDAI superior a 450 puntos. El paciente presentara
un estado de deshidratacion y caquexia que cursara con sintomatologia grave de
anemia, con obstruccidn intestinal, peritonismo y/o abscesos, que conllevaran a un
ingreso hospitalario inmediato.

1.7 Nutricion en la EC

La dieta puede ayudar a mantener el estado nutricional, a reducir la exacerbacion de
algunos sintomas, asi como a mejorar la calidad de vida de los pacientes y a favorecer el
crecimiento y desarrollo en pacientes pediatricos.

En los pacientes con Ell suelen producirse deficiencias nutricionales, debido a la alteracion
en la absorcion por inflamacion de la mucosa, al déficit de ingestion causado por los
sintomas digestivos propios de la enfermedad (nauseas, vomitos, dolor abdominal,
episodios de obstruccion intestinal, diarrea...), a la malabsorcion de nutrientes (sobre todo
en pacientes con una extensa reseccion intestinal) y los tratamientos con corticoides que
aumentan las necesidades nutricionales.*

Aproximadamente un 20-30% de los nifios y adolescentes con EC presentan retraso en el
crecimiento, también pueden presentan hipoproteinemia y anemia por deficiencia de
hierro, acido folico o vitamina B 12 debido a la malabsorcion intestinal y a la diarrea que
produce perdida de electrolitos, principalmente de potasio y deficiencia de vitaminas
liposolubles (A,D,E,K). 43

La alteracion del estado nutricional produce graves alteraciones sobre el estado general,
como adelgazamiento, retraso del crecimiento y desarrollo puberal en nifios y adolescentes,
osteoporosis con disminucion de la densidad Osea, atrofia de las vellosidades intestinales,
déficit en el transporte plasmatico de farmacos, inmunosupresion, dificultad para la
reparacion tisular, hiperhomocisteinemia y aumento del riesgo trombdtico (complejo B),
hipogonadismo, alopecia, rash cutaneo (déficit de zinc), anemia, incremento de la morbi-
mortalidad, periodos de remision méas cortos y aumento del riesgo quirdrgico. Por todo esto
es de gran importancia promover un estado nutricional adecuado.*®**
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En consecuencia, los aspectos dietéticos del tratamiento de la EIl adquieren una gran
importancia teniendo en cuenta que en muchos casos los pacientes limitan su dieta sin una
base cientifica s6lida.*?

La desnutricion en pacientes con Ell es el resultado de un balance negativo entre las
entradas de nutrientes y las necesidades o pérdidas que presenta cada individuo, esto se
produce por mecanismos que adquieren distinta relevancia en cada paciente:?"*®

a) Disminucion de la ingestion de alimentos: Un gran nimero de pacientes restringen
0 evitan determinados alimentos de su dieta debido a la falta de apetito o al temor a
que se produzcan nuevos brotes de la enfermedad.

b) Problemas de asimilacion de alimentos en el intestino: Se producen cuando se
encuentra afectado el intestino delgado, dependiendo del grado de afectacion y de
la gravedad de la inflamacion la absorcion de nutrientes puede verse afectada.

c) Pérdida de proteinas y otros elementos a través del tubo digestivo: La inflamacion
y la aparicion de ulceras en el revestimiento interno ( mucosa intestinal) y del
colon provoca que se pierda por las heces (en forma de diarrea, sangre y
mucosidad) sustancias tales como proteinas, hierro y sales como el sodio y el
potasio.

d) Aumento del consumo de energia: En periodos de agudizacion de la enfermedad
se produce un aumento del consumo calorico por lo que si la cantidad de aporte de
la dieta es insuficiente, se produce adelgazamiento.

En la actualidad, no hay evidencia cientifica de que ningun alimento concreto esté
implicado en el desencadenamiento, perpetuacion o empeoramiento de la actividad
inflamatoria en la EC. En consecuencia y teniendo en cuenta la necesidad de prevenir la
desnutricion, los pacientes que presenten una reagudizacion de la enfermedad deberan
evitar solo aquellos alimentos que de forma repetida y sistematica aumenten sus sintomas.
De hecho , la aparicién o empeoramiento de los sintomas tras la ingestion de un alimento
concreto puede tener un componente de causalidad importante, por lo que si se evitan los
alimentos ingeridos previos a los sintomas de la enfermedad, se corre el riesgo de acabar
haciendo una dieta deficitaria y mondtona.?®

Los pacientes con problemas digestivos o intestinales deben tomar una serie de
precauciones y directrices, entre ellas evitar las comidas abundantes, distribuir los
alimentos diarios en 5 6 6 tomas, procurando comer siempre pequefias cantidades.
Observar las reacciones del organismo y en el caso de no encontrar relacion entre un
alimento y los sintomas digestivos, no es necesario eliminarlo de la dieta. La buena
aceptacion o tolerancia de los alimentos puede ser distinta segun cada paciente esté
asintoméatico o no.**3
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La dieta deber ser individualizada dependiendo de la tolerancia de cada paciente cuando
introduce un alimento nuevo. Siempre que se dé esta situacion, es conveniente hacerlo con
otros alimentos que cada persona tolere de manera adecuada. De esta forma se puede
observar cuales son los que se toleran y cuales son los que no se toleran. Es importante
tener en cuenta que los sintomas producidos por un alimento dependen de la cantidad del
mismo por lo tanto se debe comenzar a ingerir cantidades pequefias, con una buena
masticacién, con calma y reposo tras las comidas siempre que sea posible. Cuando un
alimento sienta mal por regla general las molestias suelen aparecer después de seis horas.
Si las molestias aparecen al dia siguiente es poco probable que sean debidas a dicho
alimento. Es imprescindible que la dieta sea amplia, equilibrada y muy variada.***°

En pacientes con EIl y concretamente con EC se pueden presentar gran variedad de
déficits nutricionales:**"%

— Vitamina A. Es conocida actualmente la importancia de suplementar la dieta deficitaria
con vitamina A por el mayor riesgo que existe de fracturas 0seas.

— Vitaminas antioxidantes. Debido al estrés oxidativo que existe en los pacientes con EC,
se produce disminucion de las concentraciones plasmaticas de vitaminas antioxidantes
(acido ascarbico, alfa y beta caroteno, licopenos). La suplementa-

cién con Vitamina E y C puede reducir el estrés oxidativo.

— Vitamina B 12 En el 20-60% de los pacientes con EC y afectacion o reseccion del ileon
terminal existe deficiencia de vitamina B12

— Cobre. Existe un incremento de las pérdidas en pacientes con diarrea profusa, fistulas u
ostomias.

— Calcio. Aproximadamente en el 13% de pacientes con EC existe malabsorcion de calcio.

— Vitaminas liposolubles (vitaminas A, D, E K).

Su déficit se produce por deficiencia de acidos biliares debido a ileitis terminal, tras
reseccion intestinal o por el uso de farmacos como la colestiramina.

También contribuye la malabsorcion de grasas. La vitamina D es la vitamina liposoluble
que se afecta con mayor frecuencia en los pacientes con EIIC y su deficiencia contribuye al
desarrollo de osteoporosis.>®

Algunos estudios han observado niveles descendidos de vitamina D en el 61,6% de los
pacientes.

— Acido félico. Su déficit se observa en aproximadamente el 40% de pacientes con EC y el
60% de pacientes con CU, El tratamiento con sulfasalazina y metotrexato pueden
incrementar la deficiencia de folato.
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— Hierro. Alrededor del 25-40% de pacientes con EC presentan deficiencia de hierro. Esto
produce un impacto negativo en la calidad de vida y puede producir anomalias importantes
en nifios y adolescentes. El déficit de hierro en la Ell es causado por pérdidas cronicas de
sangre; por la supresién de la produccién de eritropoyetina y la alteracion del metabolismo
del hierro por citoquinas proinflamatorias, metabolitos reactivos y 6xido nitrico.

— Vitamina K. Es un cofactor en la carboxilacion de osteocalcina, proteina fundamental
para unir el calcio al hueso. La vitamina K participa en la carboxilacion de los residuos del
acido glutamico en las proteinas-GLA, como la osteocalcina. Su deficiencia puede
ocasionar alteraciones en el metabolismo 6seo y contribuir al desarrollo de osteoporosis en
los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal.

— Lipoproteinas. Son transportadoras de grasas y vitaminas liposolubles en la circulacién y
contribuyen al mantenimiento de la membrana celular. El colesterol LDL vy lipoproteinas
A-ly B estan disminuidos en la EC.

— Niacina. La pelagra (déficit de niacina) se ha descrito en algunos casos excepcionales de
pacientes con EC.

— Proteinas. El déficit proteico se produce por disminucion de la ingesta, pérdida enteral de
proteinas y aumento del catabolismo. La medicion de alfa 1 antitripsina fecal, que indica
pérdidas proteicas intestinales, esta incrementada en este tipo de pacientes.

— Magnesio. Puede estar bajo por la disminucion de la ingesta oral, malabsorcion y
pérdidas intestinales. Su déficit puede contribuir a producir osteopenia.

— Selenio. Se ha descrito su deficiencia en pacientes con EC con reseccion intestinal > 200
cmy en aquellos que reciben nutricién enteral.

— Zinc. Al menos el 40-50% de pacientes con EC tienen concentraciones bajas de Zinc en
sangre. Pero los niveles séricos se correlacionan poco con el pull total, por lo que la
deficiencia de zinc es probablemente menos comuin. El déficit de zinc se refleja por el
descenso sérico de la concentracion de fosfatasa alcalina, dado que ésta es una
metaloenzima del zinc.

El soporte nutricional artificial, tanto la nutricion enteral como parenteral es esencial para
el cuidado de pacientes con EIll, especialmente en aquellos casos en que el paciente
presenta desnutricion, intolerancia al tratamiento médico y en el tratamiento pediatrico,
debido a que la desnutricién puede producir un retraso del crecimiento.*

La nutricién enteral ha demostrado grandes beneficios en la induccién de la remision en la
EC unida al tratamiento con corticoides, aunque también ha demostrado tener un cierto
efecto como tratamiento primario de eleccion. Es por esto, que la nutricidén enteral puede
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usarse como terapia primaria en pacientes en los que el uso de corticoesteroides esta
limitado como son la poblacién pediatrica, o adultos corticodependientes o refractarios al
tratamiento.*

La nutricién enteral puede administrarse por via oral, a través de sonda de alimentacion u
otro acceso digestivo (gastrostomia, yeyunostomia).*

Por otro lado la nutricion parenteral esta indicada sélo en caso de no ser posible controlar
las necesidades energético-proteicas mediante nutricion enteral o bien en caso de
contraindicacion de la misma, como son la existencia de fistulas intestinales de alto flujo,
ileo paralitico, obstruccion intestinal, sepsis intraabdominal y hemorragia digestiva grave.

Se desconoce el mecanismo exacto de accion de la nutricién enteral mediante el cual puede
provocar un efecto terapéutico primario en la EC activa. Se han barajado una serie de
hipétesis entre las que destacan el descanso intestinal con alteracion de la flora intestinal y
eliminacion o reduccion de la captacion de antigenos alimentarios, el aporte de
micronutrientes, la mejoria del estado nutricional y/o aumento en la absorcion de sustratos
asi como la reduccion de pérdidas intestinales de proteinas.*?

De acuerdo con otras hipotesis una mayor exposicion a microparticulas en la dieta
occidental (particulas inorganicas de tamafio bacteriano de origen inflamatorio; Consisten
normalmente en 6xidos de titanio, aluminio y silicona que se ingieren en aditivos como
colorantes, antiaglutinantes...) podria potenciar la inflamacién de la mucosa.** Por todo
ello, se ha valorado la posibilidad de que parte de la eficacia de la nutricidn enteral esté en
relacién con su bajo contenido en microparticulas y ciertos habitos dietéticos.*

1.7.1 Nutrientes especificos para la practica deportiva en la EC

Segun el tipo de deporte que se decida practicar, las necesidades nutricionales que el
organismo requiere son distintas, debido a que cuanto mayor sea el gasto energético,
mayor serd el aporte nutricional y en ocasiones se precisarda complementar la dieta
mediante el uso de suplementos nutricionales.

La suplementacion nutricional siempre debe ir de la mano de una correcta alimentacion.
El/la dietista o nutricionista debe ser la persona que guie y asesore en este campo. Las
personas que padecen EC presentan unas necesidades proteicas superiores debido a la
pérdida que se produce por el uso de corticoides y a la inflamacidn intestinal propia de la
enfermedad. Se ha establecido el requerimiento energético entre 30-35 kcal/kg/dia y el
requerimiento proteico entre 1,3-1,5 gr/kg/dia y las recomendaciones apuntan que el 15-
20% de las calorias de la dieta diaria deben de provenir de las proteinas, el cuerpo las
utiliza para reparar tejidos, sustentar la ganancia de masa muscular e incluso su oxidacion
en el caso de entrenamientos de larga duracion,® Los déficits de micronutrientes que mas
se producen son en calcio, hierro, vitamina B6 y vitamina B12, ademas pueden presentarse
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deficiencias de zinc y selenio, que tienen un papel relevante para la realizacion de la
préctica deportiva.

La deficiencia de hierro es bastante comun en personas con EC, esto se debe a la pérdida
de sangre como consecuencia de inflamacion y ulceracion del colon. Este mineral es clave
para el aporte de oxigeno a la células.®® Durante el ejercicio se produce la hemélisis y
teniendo en cuenta que el hierro es un componente esencial de la hemoglobina y de la
mioglobina, si hay déficit, produce cansancio, por no llegar suficiente oxigeno a los
tejidos. Los niveles de hierro en la sangre pueden medirse mediante una analitica rutinaria
y en el caso de que se presente anemia se pueden suministrar hierro por via oral. La dosis
normal es de 300 mg y se debe administrar dependiendo de qué tan extensa es la
deficiencia y el nivel de tolerancia del paciente.®’

Una de las deficiencias mas comunes y que debe suplementarse para la practica de
ejercicio fisico, si no se consigue el aporte recomendado con la dieta, es la deficiencia de
calcio, que puede presentar por si solo o junto con deficiencia de vitamina D. Hay personas
que limitan el consumo de calcio y se abstienen de consumir productos lacteos porque
tienen temor a que se produzca una exacerbacion de los sintomas o bien porque no tienen
una buena tolerancia hacia este tipo de productos, otras personas pueden tener una dieta
rica en calcio pero no presentan una absorcion adecuada debido a la enfermedad o a una
reseccion del intestino delgado. EI tratamiento con corticoesteroides puede tener un efecto
negativo sobre la salud dsea y en ocasiones puede interferir en la absorcion de calcio. Los
requerimientos de calcio varian dependiendo de la edad y la situacion de cada persona. La
meta de los pacientes es tomar alrededor de 1500 mg de calcio al dia, bien sea en su dieta o
tomandolo como un suplemento dividido en tres dosis diarias. Este mineral adquiere un
papel relevante en la practica deportiva debido a la funcion de construccion y

mantenimiento de la funcién sea, previniendo fracturas y el desarrollo de osteoporosis.
47

El déficit de Vitamina B12 en la EC es especialmente frecuente, bien por afectacion
inflamatoria de la mucosa ileal, bien como consecuencia de reseccion quirdrgica de parte
del ileon. Por ello, muchos pacientes requeriran tratamiento y podrian beneficiarse de la
terapia oral, si fuera eficaz para suplir esta carencia.® El tratamiento del déficit de vitamina
B12 se lleva a cabo con suplementos que se administran por via oral o por via
intramuscular. La vitamina B12 tiene un gran nimero de funciones muy importantes para
la préactica deportiva, entre las que destacan: el favorecimiento de la eritropoyesis, juega un
papel fundamental a la hora de transformar los acidos grasos en energia y en la produccién
de material genético (ADN), contribuye a mantener la energia de los masculos, ayuda al
buen funcionamiento del sistema nervioso central, reduce el cansancio y la fatiga y
también es fundamental para el fortalecimiento del sistema inmunolégico.*

El 4cido folico o vitamina B9 colabora con la vitamina B12 y la vitamina C para ayudar al
cuerpo a descomponer, usar Yy crear proteinas nuevas y también interviene en la
eritropoyesis El acido félico es un tipo de vitamina B hidrosoluble, que no se almacena en
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el cuerpo en grandes cantidades, el principal problema que se presenta en pacientes con EC
es que no se produce una adecuada absorcion intestinal, por lo que puede presentarse una
deficiencia de folato, la recomendacion general de consumo es de 400mcg/dia. Aunque las
recomendaciones especificas dependen de la edad, el sexo y la situacion de cada persona.
En lo que se refiere a la préctica deportiva adquiere un papel relevante debido a que
colabora en el crecimiento y reparacién de células musculares.*

También se debe prestar atencion al zinc que tiene efecto sobre el metabolismo y la
fisiologia de los tejidos epiteliales y conectivos ayudando en la regeneracion y
recuperacion de pequefias lesiones estructurales de la musculatura de las personas que
practiquen deporte. Interviene también en el mantenimiento del equilibrio &cido - base de
los liquidos corporales aspecto que puede tener influencia en la recuperacién del deportista
tras el esfuerzo. Se podria concretar también una funcion antioxidante para combatir asi al
ejercicio fisico y ademas el zinc juega un papel importante en la actividad muscular debido
a que tiene importancia en la capacidad de esfuerzo del musculo, siendo trascendental en
ejercicios de resistencia y en la fatiga. *

El selenio es un mineral que adquiere un papel relevante en la dieta, es necesario también
para la practica de ejercicio fisico debido a que actua favorablemente sobre la musculatura
favoreciendo sus recuperacion y previniendo posibles lesiones, ademas ejerce un efecto
sobre el crecimiento por ser necesario para la sintesis proteica y apoya a las enzimas que
ayudan a eliminar los radicales libres.*

En lineas generales, una dieta adecuada a la hora de practicar ejercicio leve o0 moderado
deberia ser suficiente para conseguir el aporte de de nutrientes necesario, incrementando en
los casos en los que sea necesario el aporte de los elementos que se encuentren por debajo
de los valores recomendados. Pero si se trata de realizacion de ejercicio fisico intenso,
como el caso de personas que con EIl que realizan entrenamiento para la practica
deportiva de alta competicion, sera necesario la utilizacion de una suplementacion
nutricional como la descrita anteriormente.

1.8 Deporte en la EC

El ejercicio es una de las actividades mas importantes que se pueden adoptar como opcion
para el tratamiento de la EIl. La recomendacion general es acudir a un médico
gastroenter6logo que proporcione a cada paciente la informacion sobre que tipo de
actividad es mejor para cada persona en términos de niveles de ejercicio aerobico, debido a
que existen diferencias significativas entre el caso de un paciente con reseccion
postquirargica, que tendra un nivel diferente de actividad a un paciente que se encuentre
en fases de remision de la enfermedad o en el caso de que un paciente se encuentre en un
periodo de exacerbacion de la misma.*®*
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Se han realizado estudios previos sobre las repercusiones del ejercicio fisico en la EC que
dejan constancia de los beneficios que suponen para los pacientes. En 1998 se realiz6 un
estudio piloto en la Universidad de Manitoba (Canadd), titulado “Los efectos del ejercicio
en pacientes con enfermedad de Crohn”, en el que se seleccionaron 12 pacientes inactivos
con bajo nivel de actividad de la EC que fueron controlados durante 12 semanas en un
programa que consistia en caminar tres veces por semana para medir si ejercicio fisico
tenia un efecto sobre los sintomas de la enfermedad. Al final del estudio, se analizaron los
datos obtenidos y se comprob6 que los pacientes no mostraron crisis durante el plazo de
estudio, de hecho hubo una mejoria tanto fisica como psicolégica en los pacientes
participantes.®’

Asi mismo, En el afio 2008 se publico en la revista Canadian Journal of Gastroenterology,
un resumen titulado “El ejercicio y la enfermedad inflamatoria intestinal, En el que los
autores examinaron las lineas de investigacion actual sobre el tema para ver si el ejercicio
ayuda a contrarrestar algunos de los sintomas de la enfermedad inflamatoria intestinal. En
el articulo concluyeron que el ejercicio puede en realidad ser beneficioso para ayudar a
prevenir y aliviar los sintomas de las Ell junto con la mejora de los niveles de densidad
mineral 6sea, la gestién global de estrés y la mejora la salud psicolégica.*®

Otro estudio realizado en el afio 2007 de la Clinical Journal of Sports Medicine que analizo
la caminata de baja intensidad, 3 veces por semana (en un estudio de 3 meses) durante 30
minutos, llego a la conclusion de que los 32 pacientes con EC participantes en el estudio,
obtuvieron beneficios inmediatos en la mejoria de la calidad de vida de los pacientes y
tampoco se presentaron sintomas o exacerbaciones de la enfermedad durante el desarrollo
del estudio.*®

Existen numerosas actividades fisicas que se pueden realizar, incluso las actividades de
baja intensidad, como dar un paseo de 30 minutos tres veces a la semana, pueden producir
resultados. El ciclismo mejora la funcién muscular general fortaleciendo los musculos y es
ideal para la movilidad de las articulaciones de la cadera y de la rodilla, ademas mejora la
resistencia y ayuda a mejorar la aptitud cardiovascular. Los ejercicios de tonificacion se
pueden afiadir a una rutina de ejercicios, debido a que producen una disminucion de la
grasa corporal, mejoran la resistencia y flexibilidad, ademas de fortalecer los huesos, lo
que con el transcurso del tiempo mejora la postura y reduce el riesgo de osteoporosis. Por
otro lado la natacion es uno de los deportes menos agresivos, en cuanto al dafio de las
extremidades se refiere. La adecuada respiracion en natacion, hace que el cuerpo se relaje
y ayuda a eliminar la tension acumulada, siempre que se realice con la técnica adecuada.
Se recomienda que las personas que vayan a realizar cualquier tipo de actividad fisica
tengan conciencia de que lo importante no es la intensidad del ejercicio, sino la constancia.
Se considera relevante en estos casos mantener un registro diario o de los dias en los que se
realiza ejercicio de: el tipo de actividad, duracion, alimentos que consumid, si se produjo
algun tipo de sintoma, movimientos intestinales y del estado animico. Siempre se debe
realizar segun las circunstancias personales (tolerabilidad al ejercicio, gustos, edad, fase de
la enfermedad...) y sobre todo con sentido comdn.**
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La realizacién de cualquier tipo de actividad fisica un calentamiento suave previo al
ejercicio, acompariado de estiramientos musculares tanto al iniciar como al finalizar la
actividad. Es aconsejable pautar un programa de entrenamiento en el que se comience con
poca intensidad y se aumente paulatinamente y en funcién de la evolucion y respuesta del
organismo, aumentando la duracion del ejercicio a lo largo de las distintas sesiones.
También es muy importante alternar el ejercicio con el descanso y el reposo de forma
correcta. Si se siguen una serie de pautas relacionadas con la actividad se reducira en gran
medida la posibilidad de sufrir una lesion durante o posterior al ejercicio, el cuerpo se
adaptara poco a poco y de forma natural a la actividad, y se podra marcar una rutina de
ejercicio diario o semanal acorde a la capacidad y objetivos de cada persona.

En ocasiones los pacientes con EC refieren problemas articulares como artrosis, artritis
reumatoide o tendinitis, Por lo que en estos casos tiene una especial relevancia la
fisioterapia debido a que dispone de numerosas herramientas para el manejo del dolor:
técnicas articulares, de tejido blando, crioterapia (frio) y termoterapia (calor),
electroterapia, técnicas invasivas con agujas, técnicas de manipulacion, ejercicios activos y
de potenciacion, etc. Lo adecuado es que un fisioterapeuta pueda realizar una evaluacion
completa y personalizada de cada paciente, evaluar posibles alteraciones de la estatica y de
la dinamica (durante el movimiento), la afectacion muscular o influencia de otros sistemas,
y plantear un tratamiento en base al estado y situacion individual, teniendo muy en cuenta
los brotes y que el tratamiento es un complemento al tratamiento médico, nunca
sustitutivo. En funcion de la evolucion y respuesta al tratamiento pueden realizarse
modificaciones en la intervencion, combinarlo con ejercicios en casa, realizar cambios
conductuales de la vida diaria, todo con el fin de lograr un control integral y adecuado del
dolor. !

También resulta interesante en el caso de pacientes que presentan dolor crénico el aspecto
psicolégico y ambiental, es decir, la implicacion del paciente en su tratamiento, el estrés o
aspectos personales y de la vida diaria, la seguridad en el manejo de la situacion y de los
brotes de dolor muscular, el apoyo familiar, etc. Por lo que los Ejercicios respiratorios y
las técnicas de relajacion pueden resultar muy utiles en el control del dolor y tienen méas
importancia de la que se suele dar.>®

1.9 Aspectos fundamentales del abordaje psicolégico en la EC

Los objetivos de los tratamientos farmacoldgicos en la EC se centran en el control o la
disminucion de la sintomatologia fisica, pero como en cualquier otro tipo de enfermedad
de naturaleza cronica hay otros factores psicoldgicos y sociales que influyen en el curso de
la enfermedad y que requieren una adecuada atencion. Se ha comprobado que el estrés, la
ansiedad y un bajo estado de &nimo son factores de riesgo para la aparicion de recaidas en
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la EC. El tratamiento psicologico forma parte del abordaje integral de la EC y los objetivos
de la intervencion psicoldgica se centran, principalmente, en aumentar la calidad de vida
del paciente, mejorar el curso de la enfermedad e influir positivamente en el estado
psicosocial del paciente, para ello se emplean una serie de recursos y herramientas
necesarias para aprender a vivir con la enfermedad y reducir su impacto negativo.**°

Desde el tratamiento psicolégico basado en la evidencia cientifica, se planifican las
acciones mas indicadas para que el paciente consiga: Adaptarse mejor a las consecuencias
de la enfermedad, aceptar las molestias y limitaciones que la enfermedad conlleva,
afrontar las demandas de la enfermedad debidas al estrés que la propia enfermedad
produce, disminuir el miedo, la ansiedad, depresidn y otras emociones negativas, reducir
el dolor y otros sintomas propios de la enfermedad y aprender como comunicarse con la
familia, los amigos, la pareja o los compafieros de trabajo.*?

Las limitaciones propias de la EC generan una serie de cambios en los hébitos cotidianos
del paciente que se ve obligado a hacer esfuerzos importantes para adaptarse. En este
proceso necesario de reestructuracion de las propias capacidades, es importante el fomento
de la autoeficacia para restaurar la confianza en si mismo y reducir el autoconcepto
negativo.*

Por otro lado las habilidades sociales pueden deteriorarse o perderse si no se practican, En
ocasiones se observa una disminucion significativa en el nivel de actividad, sobre todo de
las actividades que se relacionan con situaciones de interaccion social. Posiblemente, el
aumento de la inseguridad en las propias habilidades, la necesidad de encontrar a tiempo
un bafio, el tener que seguir algunas pautas de alimentacion en momentos de recaidas
(muchas situaciones de ocio y celebraciones se asocian a la comida), las alteraciones
emocionales como la apatia o la desgana, el miedo al rechazo y el propio aislamiento
dificultan en algunas personas continuar con su ritmo de vida habitual.>

El entrenamiento en habilidades sociales pretende mejorar la competencia interpersonal
ensefiando estrategias y habilidades para resolver situaciones sociales. Forma parte de
dicho entrenamiento el aprendizaje del comportamiento asertivo y su diferencia con la
conducta pasiva y agresiva. La puesta en practica de dichas habilidades restaura la
confianza y la seguridad del paciente aumentando la probabilidad de que se involucre en
actividades sociales y de ocio.>**

La EC no solo afecta a la persona que la padece, sino que también tiene repercusiones a
nivel familiar y social. A nivel familiar se produce un desequilibrio provocado por las
limitaciones que la propia enfermedad impone al paciente, siendo la propia familia la que
en numerosas ocasiones debe prestar su apoyo y proporcionar cuidados a la persona que
padece la enfermedad, por lo que se realizan seminarios y talleres desde las asociaciones y
organizaciones de enfermos de EIl que brindan apoyo psicoldgico y orientacion sobre estas
enfermedades no sélo a los pacientes, sino también a sus familiares.**>?
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I1.-Hipotesis y Objetivos

11.1 Hipotesis

Hipodtesis nula de los objetivos propuestos

No existen diferencias significativas en la realizacion de la intervencion sobre el ejercicio
fisico y la dieta en el aumento de la calidad de vida de los pacientes diagnosticados con EC
en relacion con el procedimiento llevado a cabo hasta ahora.

No existen diferencias significativas en la realizacion de la intervencion sobre el ejercicio
fisico y la dieta en la disminucion o alivio de los sintomas de la EC en relacion con el
procedimiento llevado a cabo hasta ahora.

No existen diferencias significativas en la realizacion de la intervencion sobre el ejercicio

fisico y la dieta en la disminucion del estrés global y la fatiga en pacientes diagnosticados
con EC en relacion con el procedimiento llevado a cabo hasta ahora.

Hipotesis alternativa de los objetivos propuestos

La realizacion de la intervencion de enfermeria basada en el ejercicio fisico y la dieta
influye significativamente en el aumento de la calidad de vida de los pacientes
diagnosticados con EC medida mediante la encuesta de salud IBDQ-32 aumentado al
menos 20 puntos la percepcion de la calidad de vida de los pacientes tras realizarse la
intervencion.

La realizacion de la intervencidén de enfermeria basada en el ejercicio fisico y la dieta
influye significativamente en la disminucion o alivio de los sintomas de la EC .

La realizacion de la intervencion de enfermeria basada en el ejercicio fisico y la dieta
influye significativamente en la disminucion del estrés global y la fatiga en pacientes
diagnosticados con EC.
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11.2 Objetivos

Obijetivo general

Comparar la eficacia del ejercicio fisico y la dieta frente a la no realizacion en pacientes
diagnosticados con EC.

Obijetivos especificos

Estudiar la eficacia del ejercicio fisico y la dieta en el aumento de la calidad de vida
percibida por el paciente medida a través del cuestionario de salud IBDQ-32 Considerando
como clinicamente relevante una mejoria de al menos 20 puntos en la puntuacién global de
dicha escala.

Determinar si el impacto positivo de cada intervencion se traduce en una disminucion de
los sintomas de la EC medido mediante el indice HBI (indice de actividad de la
enfermedad de Crohn).

Estudiar la eficacia del ejercicio fisico y la dieta en la reduccion del estrés global y la
fatiga medido mediante el cuestionario EIDF ( Escala de impacto diario de la fatiga).

I11. Metodologia

I11.1. Disefio

El tipo de estudio propuesto es un ensayo clinico unicéntrico, aleatorizado y controlado
con dos brazos paralelos.

Por un lado, se propone estudiar la eficacia de una intervencion sobre ejercicio fisico y la
dieta en pacientes diagnosticados con EC en relacién al aumento de la calidad de vida,
como objetivo principal del estudio, la disminucién de los sintomas de la enfermedad y la
reduccion de la fatiga y el estrés global. Este grupo recibira el nombre de grupo
intervencién o grupo A.

Por otro lado se presenta un grupo control o grupo B, al que no se le realizara ninguna
intervencidn educativa (ni sobre la dieta, ni sobre el ejercicio fisico).

De este modo, se pretende estudiar si las intervenciones educativas promovidas desde el
ambito de enfermeria para la promocion de la salud, permiten constatar un aumento en la
calidad de vida de los pacientes con EC.
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111.2. Ambito y sujetos a estudio

La poblacion a estudio estara constituida por los pacientes diagnosticados con EC, que
realicen un seguimiento de su enfermedad en la consulta especializada en gastroenterologia
del HUMV del SCS.

A continuacion se exponen los criterios de inclusion y de exclusion para la participacion
en el estudio:

Criterios de inclusién:

o Las personas mayores de 18 afios y menores de 65 afios diagnosticadas con EC.

o Las personas que realicen un seguimiento de su enfermedad en la consulta de
gastroenterologia del HUMV perteneciente al SCS.

o Aceptacion voluntaria para tomar parte en el estudio, firmando el consentimiento
informado.

Criterios de exclusién:

o Las personas menores de 18 afios y mayores de 65 afios.
o Las personas que no firmen el consentimiento informado.

o Aquellas personas que no se encuentren en condiciones de participar en el estudio
debido a su estado fisico 0 mental.

I11.3. Intervenciones

La duracidn total de la investigacion serd de 6 meses y estara constituida por 4 sesiones. Se
realizard una primera sesion en la que se evaluaran las variables a estudio mediante los
instrumentos expuestos a continuacion y se expondran los contenidos teoricos
pertenecientes a la sesion 1.

La sesion 2 estara encaminada a promover el ejercicio fisico y la dieta en el grupo
intervencién o grupo A.

La sesion 3 sera una sesion de control y evaluacion de la adherencia a la intervencion
propuesta, en la que se realizard nuevamente el cuestionario IBDQ-32 con la finalidad de
observar si existen diferencias significativas respecto al inicio de la misma.

La sesion de evaluacion final sera la ultima fase de la intervencion en la que los pacientes
expondran sus opiniones y volveran a contestar los cuestionarios para la evaluacién final

de las variables a estudio.
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El estudio consta de dos brazos paralelos:

R/

¢+ Grupo intervencién o grupo A

Se realizard una intervencién educativa sobre los conceptos bésicos de la EC, el ejercicio
fisico y sus beneficios para la salud, recomendaciones para la practica deportiva en
personas con EC, el manejo del dolor a través del ejercicio fisico, el papel de la dieta y la
nutricion en la EC y las recomendaciones generales sobre una dieta saludable.

Los pacientes responderan a los cuestionarios pre-intervencion, intra-intervencion y post-
intervencion, para la evaluacién de las variables a estudio.

%+ Grupo Control o grupo B

A este grupo de pacientes no se les realizard ninguna intervencion educativa, participaran
en el estudio, respondiendo a los cuestionarios utilizados como instrumentos de medida de
las variables a estudio, en el mismo periodo de tiempo que el grupo intervencion o grupo A
proporcionando datos esenciales para el estudio de la efectividad de las intervenciones
educativas, realizando una comparacion de los resultados obtenidos en los dos grupos de
pacientes.

En siguiente tabla se presenta el cronograma donde aparece detallada cada sesion:

Actividad Fecha Responsable
1 - Captacion de - Personal de
Captacién Octubre pacientes enfermeria
- diagnosticados con
10 EC en la consulta
Octubre de
gastroenterologia
del HUMV.
- Realizacion de Cuestionarios
Sesion 1 15 18:00-18:45 |  sala polivalente - Personal de
Octubre ) con equipamiento ¢ Conceptos basicos de la EC enfermeria

audiovisual. Medidas terapéuticas
Calidad de vida

Preguntas y aclaraciones

18:45-20:15

7 7
0.0 0.0

7
0.0
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Sesion 2

30
Octubre

18:00- 19:30

Sala polivalente
con equipamiento
audiovisual.

Grupo Intervencion

% El gjercicio fisico y sus
beneficios para la salud.
Ejercicio fisico con EC.
Programas de ejercicio
recomendados

Dudas y aclaraciones
Caracteristicas de una dieta
saludable.

Necesidades nutricionales que
pueden presentarse en la EC.
Evidenciar mitos y verdades
sobre alimentacion en la EC.
Dudas y aclaraciones.
Folleto informativo con
recomendaciones dietéticas.

7 7
0.0 0.0

7 7
0.0 0.0

X3

%

X3

%

7
0'0

X3

%

Personal de
Enfermeria,
Fisioterapia y
Nutricionista

Sesion 3

30
Enero

18:00- 18:45

Sala polivalente

- Realizacion de cuestionario IBDQ-32

«» Evaluacion de la adherencia a
la intervencion.
*,

¢ Preguntas y aclaraciones

Personal de
enfermeria

Sesion de
Evaluacion

30
Abril

18:00- 18:45

Sala polivalente

- Realizacion de cuestionarios

+»+ Evaluacion final de la
intervencién

+¢+ Opiniones de los participantes

en el estudio.

Personal de
enfermeria

Tabla.3. Cronograma de la intervencion.

Tras la finalizacion de las sesiones educativas y de evaluacion y seguimiento de los
pacientes participantes en el estudio, se procedera a la recogida de datos para su posterior
andlisis y verificacion de los resultados.
Se realizara una redaccion de las conclusiones derivadas de la investigacion, para proceder
a la divulgacion de los resultados obtenidos.
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Metodologia de la Sesion 1

Una vez firmado el consentimiento informado y habiendo comprendido la intencionalidad
del estudio, Se entregaran a los pacientes los cuestionarios validados y traducidos al
castellano para su cumplimentacion pre-intervencién. Por un lado el cuestionario IBDQ-32
Cuestionario de calidad de vida de la Ell, el indice HBI utilizado para determinar el indice
de actividad de la EC y en tercer lugar el cuestionario EIDF o Escala de impacto diario de
la fatiga. Tras haber completado los cuestionarios de manera individual se comenzara con
la exposicion sobre los conceptos bésicos de la EC.

Obijetivos:

v Conocer qué es la EC y cual es su evolucion

v Explicar cuales son las distintas medidas terapéuticas disponibles y
en qué consisten.

v Dar a conocer las diferentes organizaciones y asociaciones que tienen a su
disposicion.

En primer lugar, se realizara una tormenta de ideas (brainstorming), donde los pacientes
comentaran cuales son sus conocimientos sobre la enfermedad, promoviendo que todos los
pacientes participen y den su opinion o hagan una aportacion al grupo para fomentar asi,
que se comience a establecer una relacion entre los participantes.

Posteriormente, se realizard una exposicion mediante una presentacion con apoyo
audiovisual, donde se abordara los conceptos béasicos de la enfermedad, las
manifestaciones clinicas, el curso evolutivo de la enfermedad, las distintas opciones
terapéuticas que existen y cuales son las asociaciones u organizaciones para pacientes con
EC que tienen a su disposicion.

Para finalizar se dejara un tiempo al final de la sesidn para que los pacientes puedan
realizar preguntas y para que puedan dar su opinion acerca de los conocimientos
adquiridos en la sesion y si los consideran de utilidad. Se realizaran las aclaraciones
pertinentes y se les facilitara el horario de la segunda sesion.

Los destinatarios de esta sesion, seran todos los pacientes incluidos en el grupo
intervencién o grupo A.
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Metodologia de la Sesion 2

Grupo Intervencion o Grupo A
Tema: El papel del ejercicio fisico en la EC.
Obijetivos:

v’ El ejercicio fisico y sus beneficios para salud.

v Explicar cuales son las distintos tipos de ejercicio que se pueden realizar y
periodicidad recomendada.

Dar a conocer la influencia del ejercicio fisico en el bienestar fisico y psicoldgico.
Promover la realizacién de un programa individualizado segun las capacidades
personales.

v
v

En primer lugar, se realizard una exposicion del tema a tratar mediante una presentacion
con apoyo audiovisual. Se comenzara por exponer los conceptos basicos sobre el ejercicio
fisico y sus beneficios para la salud, en el bienestar fisico y psicologico. Se expondran los
diferentes deportes y actividades que pueden practicarse segun las capacidades personales
y en relacion con la fase de la enfermedad en que se encuentre cada persona.

Mediante el apoyo de un profesional de fisioterapia se abordara el tema del manejo del
dolor y se expondran las distintas herramientas de que se disponen, ademas de ejercicios
encaminados a conseguir un control adecuado del mismo.

Para finalizar se dejara un tiempo al final de la sesion para que los pacientes puedan
realizar preguntas y puedan dar su opinién acerca de los conocimientos adquiridos en la
sesion y si los consideran de utilidad para la vida diaria.

Tema: El papel de la alimentacion en la EC.
Obijetivos:

v Dar a conocer cudles son las caracteristicas de una dieta saludable.
v Presentar las necesidades nutricionales que pueden presentarse en la EC.
v Evidenciar mitos y verdades sobre alimentacién en la EC.

En primer lugar, se realizara una exposicién del tema a tratar mediante una presentacion
con apoyo audiovisual, se comenzara por exponer los conceptos basicos sobre dieta y
nutricion, las necesidades nutricionales que pueden presentarse en personas con EC segln
la fase de la enfermedad en que se encuentren. Es importante abordar este tema
desmitificando la informacion errénea sobre alimentos que no deben comer, debido a que
depende de multiples factores, los requerimientos nutricionales varian de una persona a
otra, por lo que se procurara respetar las preferencias de los pacientes y se abordara el tema
de manera individual. Se les facilitara una tabla con alimentos saludables y recomendados
para evitar la desnutricion y se intentara reconducir las areas de conocimiento erroneos
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facilitando el acceso a informacion veraz y contrastada, procurando el mantenimiento de
un contacto regular convirtiendo la sesiones en un sistema de apoyo permanente al
paciente. Se realizard una exposicion de la clasificacion de los alimentos explicando segun
la literatura existente, cuéles son en general los mejor y los peor tolerados y que
caracteristicas debe tener una dieta saludable.

Para finalizar se dejarda un tiempo al final de la sesién para que los pacientes puedan
realizar preguntas y para que puedan dar su opinion acerca de los conocimientos
adquiridos en la sesion y si los consideran de utilidad. Se realizaran las aclaraciones
pertinentes y se repartiran los folletos explicativos con las recomendaciones, grupos de
alimentos y requerimientos nutricionales que pueden precisar las personas con EC.

Los destinatarios de esta sesion, seran todos los pacientes incluidos en el grupo
intervencion o grupo A.

Metodologia de la Sesién 3

Tras tres meses desde la realizacion de la Gltima sesion presencial, se pretende realizar una
sesion de control y evaluacion de la adherencia a la intervencion. Los pacientes realizaran
nuevamente los cuestionarios IBDQ-32 para el estudio de la calidad de vida, Se resolveran
posibles dudas que hayan podido surgir en ese tiempo y se facilitara que los pacientes
puedan aportar su opinion sobre la utilidad de las recomendaciones propuestas.

Los destinatarios de esta sesion, seran todos los pacientes incluidos en el grupo
intervencién o grupo A.

Metodologia de la Sesion de Evaluacion

Tras seis meses en el que los pacientes hayan seguido las recomendaciones propuestas de
ejercicio fisico o de una dieta saludable para personas con EC, se realiza una sesion de
evaluacion post-intervencion para que los pacientes respondan por Ultima vez a los
cuestionarios utilizados en el estudio y hagan una valoracion final sobre la intervencion.
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I11.4. Variables a estudio

Variable Independiente

Intervencion educativa basada en la promocién del ejercicio fisico y la dieta en el
tratamiento de pacientes diagnosticados con EC, realizada por profesionales del SCS.

Variables dependientes

» Puntuacion obtenida en el Cuestionario IBDQ-32 sobre la calidad de vida.(Anexo

1)

» Puntuacion obtenida en Indice HBI sobre la actividad de la EC.(Anexo V)

»Puntuacion obtenida en la escala EIDF de impacto diario de la fatiga.(Anexo VI)

I11.5. Descripcion de los instrumentos

+¢ Cuestionario IBDQ- 32

La calidad de vida segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es: “la percepcion
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la cultura y del
sistema de valores en los que vive y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus
normas, sus inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influido de un modo
complejo por la salud fisica del sujeto, su estado psicologico, su nivel de independencia,
sus relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su entorno”
Existen varios instrumentos que han sido utilizados para valorar la calidad de vida
relacionada con la salud en el caso concreto de la Ell. El cuestionario més utilizado es la
version de 32 items del Inflammatory Bowel Disease Questionnaire. Este cuestionario
validado al castellano por M. Masachs, F. Casellas y J. R. Malagelada ha demostrado
poseer la capacidad de discriminar entre pacientes con brote y en remision, tanto en la EC
como en la CU.

Se propone la valoracion de la calidad de vida mediante este cuestionario debido al papel
que juega en la evaluacion del aspecto fisico, emocional y social, siendo un buen marcador
del efecto de las intervenciones terapéuticas realizadas y de la respuesta clinica obtenida.
Concretamente el IBDQ-32 consta de 32 items con 7 respuestas diferentes para cada
pregunta.

Todos los items hacen referencia a las dos Ultimas semanas de la persona y las preguntas
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se pueden distribuir en 4 dimensiones claras: sintomas intestinales, sintomas sistémicos,
funcién emocional y funcion social. Las respuestas a cada uno de los items estan
estructuradas segun una escala tipo Likert de 7 puntos, en la cual al 1 le corresponde la
peor funcién y al 7 la mejor, con un rango de 32 a 224 puntos. Se considera una baja
calidad de vida quienes obtengan una puntuacién de 32 a 95 puntos, moderada de 96 a 159
puntos y una alta calidad de vida de 160 a 224 puntos. De la misma forma se obtuvo una
puntuacion para cada afectacion en sus 4 dimensiones donde la persona con mayor
afectacion tendria una calidad de vida baja 0 moderada, mientras menos afectacion tuviese
obtendria una calidad de vida alta. Estos resultados se obtienen ya que a cada dimension se
le adjudica una cantidad de preguntas, dandole a estas un puntaje de 1 a 7, por
consiguiente, como a los sintomas digestivos le corresponden 10 preguntas, la afectacion
es alta si el resultado de la suma de puntos de cada pregunta se encuentra entre los rangos
de 10 a 29, media 30 a 49 y baja 50 a 70, en relacidn a los sintomas sistémicos en la cual se
incluyen 5 preguntas, la afectacion es alta si los resultados se encuentran entre 5 a 14,
media de 15 a 24 y baja de 25 a 35 puntos, los sintomas emocionales lo conforman 12
preguntas en la cual la afectacion es alta de 12 a 35, media 36 a 59 y baja 60 a 84 puntos, y
en lo Social con 5 preguntas afectacion alta de 5 a 14, media 25 a 24 y baja 25 a 35
puntos.?

A modo explicativo se exponen sus caracteristicas en la siguiente tabla.

Dimensiones N° de Preguntas Descripcion

Sintomas Digestivos 1-2-9-13-17-20-22-24-26-29 | El cuestionario consta de 32
preguntas graduadas en una
escala Likert de 7 puntos, en la
que 7 representa la mejor
Sintomas Sistémicos 5-6-10-14-18 funcidn posible y 1 la peor
funcién, por lo que la
puntuacion del cuestionario
puede oscilar desde 32 puntos
Afectacién Emocional 3-7-11-15-19-21-23-25-27- gue indicaria una mala calidad
30-31-32 de vida, siendo esta la peor
puntuacion gue se puede
obtener en el cuestionario,
Afectacion Social 4-8-12-16-28 hasta 224 la puntuacion
maxima que se puede obtener.

Tabla 4. Descripcion del cuestionario IBDQ-32.
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«+ Escala EIDF

Los pacientes que padecen algun tipo de EIl pueden manifestar sensacion de fatiga, lo que
influye en su calidad de vida y condiciona de manera importante su salud, especialmente
en periodos de actividad de la enfermedad. La fatiga es la sensacién continua de cansancio
y de baja energia, que se acompafia de una disminucion de la fuerza fisica y de cierto
agotamiento psicologico (pérdida de memoria, falta de atencion y de concentracion,
disminucién de la velocidad de procesamiento de la informacion, etc.)

Se considera fatiga cronica, cuando la sintomatologia perdura mas de 6 meses, se
encuentra asociada a algun proceso cronico, no se relaciona con el esfuerzo y no mejora
con el descanso. Para la medicion de la fatiga se han establecido diferentes escalas, En el
caso de personas con Ell, los cuestionarios generales no aportaban datos suficientes sobre
el impacto de la fatiga en la calidad de vida; por lo que se desarrollaron escalas especificas
de medida de la fatiga en pacientes con EIl, como es el caso de la escala EIDF.

La escala EIDF, es un cuestionario validado en castellano que evalta de forma genérica el
nivel de fatiga de una persona, tanto si estd completamente sana como si padece una
enfermedad cronica, consta de 8 preguntas, con 5 posibles respuestas en cada pregunta,
que hacen referencia a la dificultad que supone la fatiga en determinados aspectos de la
vida diaria. Cada una de las respuestas esta puntuada de manera diferente de 0 a 4 puntos,
de modo que a mayor puntuacion mayor intensidad de la sensacion de fatiga.

< Indice de Harvey-Bradshaw

El indice HBI se utiliza para determinar el indice de actividad de la EC, es practico,
sencillo y frecuentemente se utiliza en la practica clinica y la realizacion de estudios. Se
basa en variables subjetivas y clinicas, se utilizan 5 variables del CDAI (Anexo 1V),
excluyendo el uso de antidiarréico, hematocrito y variacion del peso. Permite evaluar la
actividad de la EC a partir de informacién proporcionada por los pacientes evaluando los
parametros en las 24 horas precedentes a su realizacion, también permite el control
ambulatorio y muestra una excelente correlacién con el CDAI.?®

A continuacién se exponen los pardmetros a estudio de este instrumento de medida de la
actividad de la EC.
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VARIABLES PUNTUACION
Excelente 0
Bueno 1
1. Bienestar General Regular 2
(ultimas 24 horas) Malo 3
Pésimo 4
Ausente 0
2. Dolor Abdominal Leve 1
(dltimas 24 horas) Intenso 2
Muy intenso 3
3. N° de deposiciones Un punto por deposicién
liquidas/ Dia
Ausente 0
4. Masa Abdominal Dudosa 1
Definida 2
Definida y dolorosa 3

1punto por item

5. Complicaciones Abceso
Fisura anal
Fistula nueva
Eritema nodoso
Uveitis
Artralgia
Pioderma gangrenoso
Ulceras aftdides

Tabla 5. indice de Harvey-Bradshaw.?®

La puntuacién total obtenida en el HBI indica:

Remision si la puntuacion obtenida es < 5; Enfermedad leve si la puntuacion esta
comprendida entre 5-7; Enfermedad moderada si la puntuacion estd comprendida entre 8-
16 y enfermedad grave si la puntuacion es > 16.

111.5.1. Procedimiento de recogida de datos

Los cuestionarios descritos con anterioridad seran realizados por cada paciente de forma
individualizada y presencial, con una duracion estimada de 45 minutos, tiempo necesario
para leer y contestar detenidamente a todas las preguntas de los cuestionarios.
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A la hora de la busqueda bibliogréfica de los cuestionarios validados que se requieren para
la realizacion de este estudio, se ha procurado que cada uno de ellos tuviese preguntas
sencillas y facilmente entendibles para la poblacion general. Asi mismo para que los
cuestionarios ayuden a evaluar de la manera mas fiable posible las dimensiones que se
pretenden estudiar es necesario contestar a todas las preguntas que se formulan lo méas
sinceramente posible, marcando la respuesta que mejor describa la situacion en la que se
encuentra cada paciente en el momento de realizar el cuestionario.

111.5.2 Distribucidn de tareas del equipo investigador

> Personal implicado en el estudio y funciones

Profesional de enfermeria

Llevara a cabo el estudio teniendo en cuenta los planes de trabajo descritos en

el proyecto. Realizara la intervencion educativa, siendo el/la profesional responsable del
grupo y se encargara de la realizacion de los cuestionarios.

Profesionales de enfermeria de la consulta de gastroenterologia
Son las personas responsables de la captacion de los pacientes diagnosticados con EC en
seguimiento en la consulta de gastroenterologia del SCS.

Profesional de fisioterapia
Se encargara de exponer el tema relativo al manejo del dolor en la intervencion educativa
referente al ejercicio fisico.

Nutricionista
Se encargara de exponer los aspectos fundamentales respecto a la alimentacion y las
necesidades nutricionales en personas con este tipo de patologia.

Estadistico o Evaluador
Sera el encargado de llevar a cabo el analisis de datos mediante el programa SPSS, se trata
de un evaluador ciego que desconoce a qué grupo pertenecen los datos a analizar.

Equipo investigador

Se encargaran de interpretar los datos resultantes del estudio para redactar el proyecto y
sus conclusiones, asi como de la difusion del mismo.

» Recursos materiales necesarios

Material inventariable: se necesitaran ordenadores con acceso a internet, fotocopiadora
para la realizacién de fotocopias de los cuestionarios y de los folletos educativos, el
programa estadistico SPSS para guardar y analizar los datos obtenidos y el equipo
audiovisual necesario para las exposiciones grupales.
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Material fungible: serd necesario material de oficina como boligrafos, folios, lapices,
carpetas, grapadoras, pendrives, etc.

Material de infraestructura fisica: una sala para realizar la intervencion con mesas y
sillas para los participantes en el estudio, dotada con un proyector y una pantalla.

Apoyos Externos: es necesario el apoyo de un experto del programa de datos estadistico
SPSS para llevar a cabo la base de datos y el analisis de éstos.

111.6 Tamafo muestral y potencia del estudio

La variable resultado principal, sera la calidad de vida medida mediante el Inflammatory
Bowel Disease Questionary (IBDQ- 32). Se comparara la calidad en ambos grupos antes y
después de la intervencion, obteniéndose la variable diferencia post-pre. Consideramos
como clinicamente relevante una mejoria de al menos 20 puntos en la puntuacion global de
dicha escala:

En base a estas estimaciones y asumiendo que nuestros datos seguiran una distribucion
normal, se estima un tamafio muestral necesario de al menos 91 pacientes en el grupo
intervencién y 91 controles (ratio control/intervencion 1:1) para detectar esas diferencias
como estadisticamente significativas mediante unat de Student bilateral para dos muestras
independientes, con una potencia del 80% y un alfa de 0,05; asumiendo una desviacion
estandar (SD) en cada grupo de 48 puntos.

Estimando un porcentaje de perdidas entorno al 10%, se aumenta en 9 participantes a cada
grupo, quedando una muestra total con 200 participantes.

La SD ha sido calculada en base a las recomendaciones de Machin D, Campbell M, Fayers
P, Pinol A. Sample size tables for clinical studies. 2nd ed. Blackwell Science;1997).%°
Siguiendo estas recomendaciones, una buena aproximacion cuando la DS es desconocida
consistiria en dividir por 4 la diferencia entre los valores minimos y maximos de la
variable. En este caso el rango los valores minimos y maximos de la escala son 32 y 224
puntos respectivamente.

111.7 Andlisis estadistico

Los datos seran procesados de manera ciega respecto a la aleatorizacion de las
intervenciones. Se analizaran seglin el principio de “intencion de tratar”.

A nivel descriptivo, para las variables discretas se estimaran proporciones con sus
correspondientes intervalos de confianza al 95% (1C95%). Para las variables continuas se
estimaran medias con su desviacion estandar o medianas y rangos intercuartilicos en caso
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de distribuciones asimétricas. Se utilizaran los tests de Student o ANOVA para analizar la
relacion entre variables cuantitativas y variables categoricas con 2 niveles, o variables
categoricas con mas de 2 niveles, respectivamente.

Respecto a las variables resultado principal se compararan las diferencias de medias entre
grupos y se obtendran los 1C95% de estas diferencias. Se obtendra la diferencia de medias
ajustada por las principales variables potencialmente confusoras, usando modelos de
regresion lineal maltiple.

Se considerard un nivel de significacion estadistica de 0.05 y todas las pruebas serén
bilaterales. Para minimizar los aspectos de multiplicidad y la posibilidad de resultados
falsos positivos, se incluird una estrategia de analisis seriado (gatekeeping procedures) para
el andlisis del resto de variables dependientes. El analisis estadistico de los datos se
realizara mediante el programa informético SPSS 22.0.

I111.8 Consideraciones éticas

En primer lugar, se pondrd en conocimiento de la direccion gerente del HUMV la
realizacion del estudio y se solicitara el permiso al Comité de Etica del hospital.
Respetando el cumplimiento de los cuatro principios fundamentales de la bioética

Se tendra en cuenta el principio de autonomia de los participantes en el estudio, con la
entrega de el consentimiento informado (Anexo 1) con el objetivo de que los sujetos
decidan de forma voluntaria su participacion o no en el estudio. Asimismo se les explicara
verbalmente los objetivos del estudio, en qué consistird y la intencionalidad del mismo.
Siguiendo con el principio de justicia, los participantes seran seleccionados segun los
criterios de seleccion sefialados anteriormente, exponiendo y dejando constancia de que ni
los sujetos que decidan participar tendran un trato de favor, ni los que se nieguen a
participar o abandonen seran perjudicados por ello.

Se ofrecerd un consentimiento informado y detallado a todos los participantes del estudio
de acuerdo a la declaracion de Helsinki, previo a su inclusion en el mismo. Los datos seran
anonimizados y tratados de un modo confidencial con arreglo a la Ley Organica 15/1999,
de 13 de diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal.

Ademas, es importante resaltar que el estudio es independiente del tratamiento habitual de
los sujetos participantes y que éstos pueden abandonar voluntariamente el ensayo en el
momento que lo deseen.

En el estudio se respetaran los principios de beneficencia y de no maleficencia obrando en
funcion del mayor beneficio posible para el paciente y procurando el bienestar la personas
respetando sus opiniones personales durante el mismo.

Por dltimo, en caso de confirmarse la efectividad del programa, una vez concluido el
estudio se brindara a los sujetos del grupo control la posibilidad de beneficiarse de la
intervencidn ofrecida a los participantes del grupo intervencion.
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111.9.Limitaciones del estudio

Las variables que se van a medir, en muchos casos, tienen una estimacion subjetiva lo que
en si mismo implica una alta variabilidad. Para minimizar esta variabilidad un mismo
evaluador hard todas las mediciones.

En la medida de lo posible se ha intentado que las variables resultados se recojan a través
de cuestionarios, de modo por lo tanto estandarizado. Se intentara que se hagan ademas
bajo condiciones de enmascaramiento, es decir, sin conocer si el participante fue
intervenido o pertenecié al grupo control.

Respecto a la variable principal se ha demostrado que el Inflammatory Bowel Disease
Questionary (IBDQ), es un cuestionario que posee excelente propiedades psicométricas al
igual que su fiabilidad es ideal para ensayos clinicos basado en las publicaciones de
Masachs M, Casellas F, Malagelada JR. Traduccion, adaptacion y validacion al espafiol del
cuestionario de calidad de vida de 32 items (IBDQ-32) de la enfermedad inflamatoria
intestinal. Rev Esp Enferm Dig 2007; 99: 511-519.% y Casellas F, Lépez Vivancos J.
Evaluacion de la calidad de vida en las enfermedades digestivas. Gastroenterology and
Hepatology 2004;24:58-68.)%

I11.10.Relevancia clinica, aplicabilidad y futuras lineas de investigacion

La instauracion de este tipo de intervenciones, en la practica clinica asistencial habitual,
concretamente en la consulta de enfermeria de atencion primaria desde donde se pueden
realizar intervenciones educativas como herramienta eficaz para proporcionar
conocimientos relativos a esta enfermedad que mejoren la calidad de vida de las personas
que la padecen, supone un abordaje terapéutico que complementa al tratamiento
convencional de la enfermedad, uniendo en una via clinica la consulta de enfermeria
especializada en gastroenterologia, para la captacion de los pacientes, la consulta de
enfermeria de atencion primaria y la consulta de fisioterapia que proporciona
conocimientos y habilidades para la realizacion de ejercicios que mejoren la calidad de
vida de las personas y sobre el manejo del dolor.

En la intervencion propuesta los profesionales de enfermeria desempefian un rol
vertebrador y coordinador que puede constituir un pilar fundamental para valorar los
requerimientos sanitarios relacionados con la EC.

Por todo ello, resulta imprescindible generar nuevas lineas de investigacion que sustenten
con evidencia cientifica esta necesidad asistencial.

La realizacion de la investigacion contando con la colaboracién futura de otros centros
sanitarios proporcionaria a su vez validez externa a los resultados obtenidos facilitando un
modelo de intervencion de enfermeria facilmente exportable a las diferentes unidades del
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territorio, estandarizando el proceso y facilitando unos indicadores de resultado
comparables entre los diferentes centros en los que se lleven a cabo.

111.11.Beneficios e innovaciones esperados del proyecto

La aplicacion préctica principal de esta investigacion esta orientada a la efectividad de la
intervencion educativa impartida por profesionales de enfermeria como alternativa
complementaria al paciente en el tratamiento de enfermedades cronicas como en el caso de
la EC, para la promocion de conductas beneficiosas que propicien una mejora en la calidad
de vida, la reduccion de la sintomatologia asociada y herramientas que permitan mejorar la
fatiga y el estrés que genera la enfermedad.

Demostraria que unos procedimientos concretos de educacion y el entrenamiento de
habilidades conductuales, realizados por profesionales con formacion para realizar este
tipo de intervenciones, son efectivos.

En caso de obtener unos resultados significativos que demuestren la eficacia del programa
propuesto, la implantacion del mismo permitiria aumentar los conocimientos de los
pacientes sobre la enfermedad, sintomatologia, tratamientos disponibles y evolucion,
proporcionandoles habilidades y recursos de afrontamiento, ayudando en la deteccion de
las fases de la enfermedad y colaborando en la adhesion al tratamiento pautado y en
conductas saludables centradas principalmente en la dieta y el ejercicio fisico

Por otra parte, este tipo de actividades de educacidn dentro del &mbito sanitario, apoyaria
la necesidad de considerar la figura de los profesionales de enfermeria como parte
fundamental en la educacion para la salud en el primer nivel de atencion y en la mejora de
la calidad asistencial en este tipo de enfermedades.

Asimismo, fomentaria la presencia de la enfermeria en los grupos de intervencion,
impulsando una de las funciones mas importantes de enfermeria, y que cada dia adquiere
mayor relevancia dentro de la profesion como es la investigacion y la promocion y
prevencion de la salud.

En los pacientes con Ell, la calidad de vida se esta imponiendo con fuerza como un
objetivo importante en las metas del tratamiento. Si se logra mejorar, aumentard la
apreciacion de su estado de salud con una sensacion de bienestar general que permitird un
mayor nivel de disfrute en todos los aspectos.

La valoracion de la calidad de vida juega un papel importante en la evaluacion del
tratamiento y consecuencias de ésta entidad a nivel fisico, emocional y social, siendo un
buen marcador del efecto de las intervenciones terapéuticas y de la respuesta clinica
obtenida.
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V. ANEXOS

Anexo |. Consentimiento Informado Individual.

Documento de Consentimiento informado para la participacion en el estudio: “Impacto de
una intervencion enfermera en la eficacia del ejercicio fisico y la dieta como tratamiento de
pacientes diagnosticados con Enfermedad de Crohn”. Se trata de un ensayo clinico en el
que se realizardn una serie de sesiones informativas, para promover el aumento de
conocimientos sobre la enfermedad de Crohn vy la realizacién de una intervencion sobre la
dieta y el ejercicio, para realizar una comparativa sobre su influencia distintos aspectos de
la enfermedad.

N U ) v: I
COn DN o e e e

Mayor de edad, en pleno uso de mis facultades mentales, en calidad de paciente:
Declaro que he sido amplia y satisfactoriamente informado, he leido este documento, he
comprendido y estoy conforme con las explicaciones sobre los objetivos y propositos del
estudio y doy mi consentimiento para que pueda disponerse de mis datos personales.

A...... De.coovvvvvniiini de............... Firma del paciente......................

(Este impreso debe quedar firmado y en poder del investigador antes de que el paciente se
incorpore al trabajo de investigacion. El paciente debe recibir copia)

La ley organica 15/1999 de 13 de diciembre de proteccién de datos de caracter personal,(LOPD) es una Ley
Orgénica Espafiola que tiene por objeto garantizar y proteger, en lo que concierne al tratamiento de los datos
personales, las libertades publicas y los derechos fundamentales de las personas fisicas y especialmente de su
honor, intimidad y privacidad personal y familiar. Fue aprobada en las Cortes espafiolas el 13 de diciembre
de 1999. Esta ley se desarrolla fundamentandose en el articulo 18 de la Constitucion Espafiola de 1978, sobre
el derecho a la intimidad familiar, personal y el secreto de las comunicaciones.

Su objetivo principal es regular el tratamiento de datos y ficheros, de caracter personal, independientemente
del soporte en el cual sean tratados, los derechos de los ciudadanos sobre ellos y las obligaciones de aquellos
que los crean o los tratan.
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Anexo 1. Peticion de permiso al comité ético.

Carta de presentacion de documentacion al comite de ética del Hospital Universitario
Marqués de Valdecilla.

NV v TSP
ConD.NL ..o Solicita la autorizacion del comité ético del
Hospital Universitario Marqués de Valdecilla para la realizacion del estudio* Impacto de
de una intervencion enfermera en la eficacia del ejercicio fisico y la dieta como tratamiento
de pacientes diagnosticados con Enfermedad de Crohn. Un ensayo clinico controlado,
aleatorizado y realizado bajo condiciones de enmascaramiento”. Un estudio que se
realizara en la consulta de gastroenterologia,por parte del personal de enfermeria, donde se
propondré a los pacientes en seguimiento por la enfermedad de Crohn participar en unas
sesiones educativas sobre la enfermedad y se propone obtener informacién a través de tres
cuestionarios validados totalmente andnimos.

Por todo lo anteriormente expuesto se solicita:

La correspondiente autorizacion de la Direccion Gerencia del Complejo Hospitalario de
Jaén, asi como del Sr. Presidente de la Comision de Investigacion del mismo para, de
conformidad con los objetivos, material y métodos del estudio, poder acceder al campo de
estudio y obtener la informacién necesaria para esta investigacion declarando
expresamente mi compromiso para el cumplimiento estricto de las obligaciones éticas, de
anonimato y confidencialidad, que corresponden a las tareas investigadoras en los

Centros Sanitarios.

Nombre del tUtor del @STUAIO .....ooier e,

Nombre del personal de enfermeria colaborador. ...

Firma

En Santander a ........ 6 (=S de wovrrennenns
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Anexo I11. Inflammatory bowel disease questionnaire-32 (IBDQ-32)

Marque con un circulo la respuesta que corresponde mas exactamente con su situacion durante
las dltimas dos semanas

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

a) Mas frecuentemente que nunca

b) Extremada frecuente

¢) Con mucha frecuencia

d) Moderado aumento de la frecuencia de defecacion

e) Ligero aumento de la frecuencia de defecacion

f) Aumento minimo de la frecuencia de defecacion

g) Normal, sin ningiin aumento de la frecuencia de defecacion

2. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacién de fatiga o de cansancio y
agotamiento durante las Ultimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

3. ¢Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o inquieto a causa de su problema
intestinal durante las ultimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

4. ¢;Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o al trabajo a causa de su
problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

5. ¢ Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas ha tenido diarrea?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces
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e) Pocas veces
f) Casi nunca
g) Nunca

6. ¢Cuanta energia ha tenido durante las Gltimas dos semanas?

a) Ninguna energia

b) Muy poca energia

c) Poca energia

d) Cierta energia

e) Bastante energia

f) Mucha energia

g) Rebosante de energia

7. ¢Con que frecuencia ha estado preocupado ante la posibilidad de tener que operarse por su
problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

8. ¢Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita 0 compromiso social a causa de su
problema intestinal durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

9. {Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

10. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

) Casi nunca

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

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

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

a) Muchisima dificultad, imposible hacer actividades

b) Mucha dificultad

c) Bastante dificultad

d) Algo de dificultad

e) Un poco de dificultad

) Apenas ninguna dificultad

g) Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado mis actividades de ocio ni
deportivas.

13. (Con qué frecuencia ha tenido dolor abdominal durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

14. ;Con gué frecuencia ha tenido problemas porque se ha despertado por la noche durante las
Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

15. ¢{Con qué frecuencia se ha sentido deprimido o desanimado a causa de su problema intestinal
durante las dltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

) Casi nunca

g) Nunca
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16. ¢Con qué frecuencia durante las dltimas dos semanas ha tenido que dejar de asistir a actos
sociales porgue no habia un lavado cerca?

a) Siempre

b) Casi siempre

c) Bastantes veces

d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

17. En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante las ultimas dos
semanas?

a) Un gran problema

b) Un problema importante
c) Bastante problematico
d) Algo problemético

e) Muy poco problematico
f) Casi ningun problema

g) Ningun problema

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

a) Un gran problema

b) Un problema importante
c) Bastante problematico
d) Algo problematico

e) Muy poco problemaético
f) Casi ningun problema

g) Ningun problema

19. Muchos pacientes con un problema intestinal tienen frecuentes preocupaciones y angustias a
causa de su enfermedad. En general, ¢con qué frecuencia durante las Gltimas dos 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?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

20. ;Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha tenido una sensacion de hinchazon
abdominal?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

) Casi nunca

g) Nunca
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21. ;Con qué frecuencia durante las ltimas dos semanas se ha sentido relajado y libre de tension?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

22. ;Cuantas veces durante las Gltimas dos semanas ha tenido problemas de sangrar al ir de
vientre?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

0) Nunca

23. {Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se ha sentido avergonzado en publico
por dolores desagradables o ruidos causados por su problema intestinal?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

0) Nunca

24. ;Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha tenido ganas de ir al lavabo sin
realmente hacer de vientre?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

25. ¢Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desanimado a causa de su problema
intestinal durante las ultimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca
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26. ¢Con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas ha manchado accidentalmente su ropa
interior?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

27. ¢Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se ha sentido enfadado a causa de su
problema intestinal?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

0) Nunca

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

a) Un gran problema

b) Un problema importante
c) Bastante problematico
d) Algo problematico

e) Muy poco problematico
f) Casi ningln problema

g) Ningln problema

29. ¢Con qué frecuencia ha tenido nduseas o ganas de vomitar durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

30. ¢Con qué frecuencia se ha sentido de mal humor durante las Gltimas dos semanas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca
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31. ¢Con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas se ha sentido incomprendido por los
demas?

a) Siempre

b) Casi siempre
c) Bastantes veces
d) A veces

e) Pocas veces

f) Casi nunca

g) Nunca

32. ¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida personal durante las
Gltimas dos semanas?

a) Muy insatisfecho, infeliz

b) Bastante insatisfecho, infeliz

c) algo insatisfecho, descontento

d) Algo satisfecho, contento

e) Bastante satisfecho, contento

f) Muy satisfecho, feliz

g) Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz
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ANEXO IV. indice de Harvey-Bradshaw

VARIABLES PUNTUACION

Excelente 0

Bueno 1

Bienestar General ((ltimas 24 horas) Regular 2
Malo 3

Pésimo 4

Ausente 0

Leve 1

Dolor Abdominal (tltimas 24 horas) Intenso 2
Muy intenso 3

N° de deposiciones liquidas/ Dia Un punto por deposicion
Ausente 0
Masa Abdominal Dudosa 1
Definida 2

Definida y Dolorosa 3

1punto por item

Complicaciones Abceso

Fisura anal

Fistula nueva
Eritema nodoso
Uveitis

Artralgia

Pioderma gangrenoso
Ulceras aftoides
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Anexo V. Cuestionario Crohn’s Disease Activity Index [CDAI]

Dias 1 2 3 4 5 6 7 Suma x factor  Subtotal

1. Nimero de heces X2 =
liquidas o muy blandas.

2. Dolor abdominal
(no=0, leve=1, x5=
moderado = 2, grave = 3)

3. Estado general

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

4. Numero de las siguientes 6 manifestaciones clinicas

Artritis/ artralgia

Iritis /uveitis

Eritema nudoso/ pioderma/ aftas

Fisura anal/ fistula/ absceso

Otras fistulas

Fiebre > 38,5 °C

en la dltima semana x20=

5. Toma de antidiarreicos
(no=0,si=1) x30=

6. Masa abdominal
(no =0, dudosa = 2, si = 5) x10=

7. Hematocrito
(47%: hematocrito actual en varones)
(43%: hematocrito actual en mujeres) xX6=

8. Peso corporal = ? Peso estandar = ?
Porcentaje por debajo del peso estandar x1=

Los apartados 1, 2 y 3 hacen referencia a lo ocurrido al paciente durante los 7 dias previos a la
consulta.

Para la inclusién en ensayos clinicos, se consideran “activos” los pacientes con CDAI = 220.
Se considera remision un CDAI < 150 y se considera respuesta una disminucion en el CDAI
=100 puntos.

Se considera recidiva un CDAI > 150 con un incremento de 100 puntos respecto al valor basal.

1. Disminucién 100 puntos en el CDAI/ 2. Remision: CDAI <150 puntos
3. Actividad leve: CDAI 151-219 puntos 4. Actividad moderada: CDAI 220-450 puntos

5. Actividad grave: CDAI >450.
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Anexo V1. Escala de impacto diario de la fatiga (EIDF)

1. ¢Por causa de la fatiga me noto menos espabilado/a, menos despierto/a?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

2. ¢Por causa de la fatiga tengo que disminuir mi trabajo o responsabilidades?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

3. ¢Por causa de la fatiga estoy menos motivado/a para hacer cualquier cosa que requiera
esfuerzo fisico?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

4. ¢Por causa de la fatiga tengo problemas para mantener un esfuerzo fisico durante mucho
tiempo?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

5. ¢Por causa de la fatiga tengo dificultad para tomar decisiones?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

6. ¢ Por causa de la fatiga tengo dificultad para finalizar tareas que requieran reflexion?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante
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7. ¢Por causa de la fatiga noto mi pensamiento mas lento?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante

8. ¢Por causa de la fatiga tengo que limitar mi actividad fisica?
a) No tengo problema
b) Pequefio problema
c) Problema moderado
d) Gran problema
e) Problema muy importante
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