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1. Resumen / Abstract

La Enfermedad de Crohn (EC) es una patologia incluida dentro de la categoria de las
Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell). Su incidencia se ha incrementado en los ultimos
afios y se considera una enfermedad de los paises desarrollados. Cursa con una sintomatologia
muy variada, pero generalmente siempre estan presentes: diarrea crénica, dolor abdominal y
pérdida de peso. Se caracteriza por tener periodos de actividad y de remisién. En ocasiones
puede venir acompanada de complicaciones o manifestaciones extraintestinales (MEI). Esta
patologia tiene un gran impacto en la vida de la persona, supone un cambio en su vida. La
atenciéon enfermera en los pacientes con EC es necesaria durante todo el proceso de la

enfermedad. Objetivo principal: determinar el rol que ejerce la enfermera en estos pacientes.

Metodologia: es una revisidn de la literatura exhaustiva. La busqueda de ha realizado en los
metabuscadores Google Schoolar y Medline, y en las bases de datos Cuiden, Scielo, Fisterra y
Cochrane Plus. Se seleccionaron todas las publicaciones escritas desde 2007 en catalan,
castellano e inglés. Se descartaron aquellas cuyas hipdtesis no se basaran en la ciencia.
Conclusion: El papel de enfermeria es muy importante en esta patologia ya que estd presente

durante todas las fases de la enfermedad.

Palabras Clave: Enfermedad Inflamatoria Intestinal, Enfermedad de Crohn, Enfermeria vy

Gastroenterologia.

La Malaltia de Crohn (EC) es una patologia inclosa dins de la categoria de les Malalties
Inflamatories Intestinals (Ell). La seva incidéncia s’ha incrementat durant els ultims anys i es
considera una malaltia dels paisos desenvolupats. Cursa amb una simptomatologia molt
variada, pero generalment sempre estan presents: diarrea cronica, dolor abdominal i perduda
de pes. Es caracteritza per tenir periodes d’activitat i de remissié. En ocasions pot venir
acompanyada de complicacions o manifestacions extraintestinals (MEI). Aquesta patologia té

un gran impacte a la vida de la persona. Objectiu principal: determinar el rol que realitza la

infermera en aquests pacients. Metodologia: es una revisié de la literatura exhaustiva. La
recerca s’ha realitzat als metabuscadors Google Schoolar y Medline, i a las bases de dades
Cuiden, Scielo, Fisterra i Cochrane Plus. Es van seleccionar totes les publicacions escrites des

del 2007 en catala, castella i anglés. Es van descartar aquelles amb hipotesis no basades en la
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ciencia. Conclusio: El paper d’'infermeria es molt important en aquesta patologia ja que esta

present durant totes les fases de la malaltia.

Paraules clau: Malaltia Inflamatoria Intestinal, Malaltia de Crohn, Infermeria i

Gastroenterologia.

Crohn Disease (EC) is included in Inflammatory Bowel Disease (Ell). Its incidence has increased
in the last years and it is considered a developed countries’ disease. It courses with a very
varied symptomatology, but the most common symptoms are: diarrhoea, abdominal ache and
weightless. It is characterized by periods of activity and remission. Sometimes it comes with
complications or extraintestinal manifestations. This illness has a great impact on life. Principal

objective of this study: Determine the role of the nurse in these patients. Methodology: It is an

exhaustive review of the literature. The search has been carried out with Google Schoolar and
Medline search engines, and with the databases Cuiden, Scielo, Fisterra and Cochrane Plus.
From these publications written since 2007 in Catalan, Spanish and English were selected. Only
those whosehypothesis were not based on science were discarded. Conclusion: The nursing
role is very important in this pathology because it is present during all the phases of the

disease.

Key words: Inflammatory Bowel Disease, Crohn’s Disease, Nursing and Gastroenterology.
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2. Introduccidn y justificacion

Pese a que las Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell) son patologias crénicas menos
prevalentes que otras como por ejemplo la Diabetes Miellitus, tienen un gran impacto social,
psicolégico y econdmico. Desde el afio 2012 el Ministerio de Sanidad impulsé una estrategia
para tratar las enfermedades crdnicas a nivel nacional. Sin embargo, las Ell no se han abordado

aun de forma especifica.

Existe un gran desconocimiento social sobre este tipo de enfermedades y debido a esto, hay
una tendencia a obviar las necesidades que presentan los pacientes diagnosticados de
Enfermedad de Crohn o de Colitis Ulcerosa. Para estos usuarios, la concienciacién social es

muy importante para poder aumentar su calidad de vida.

Actualmente existen entre 84.000 y 120.000 casos en Espafia de Enfermedades Inflamatorias
Intestinales y Cataluiia concretamente, presenta una incidencia de 15 casos por cada 100.000

habitantes.

El aumento de prevalencia y la incidencia en estos ultimos afios, ha provocado que la
necesidad de recursos financieros aumente y por lo tanto haya un incremento directo de los
costes que provoca la enfermedad. Por un lado estan los costes directos que son los dirigidos a
la atencion del paciente como son las visitas médicas, las pruebas diagndsticas, visitas a
urgencias, hospitalizaciones, intervenciones quirurgicas, medicamentos, entre otros. Y por otro
lado, los costes indirectos que son las ausencias temporales e incapacidades laborales,
también engloban los gastos que tienen los pacientes para desplazarse a las visitas médicas y
los gastos de asistencia en el hogar entre otros. Todo esto se ha visto incrementado en los

ultimos afos, llegando a convertirse en un problema de gran impacto social. [;.3

La Enfermedad de Crohn, es un tipo de patologia englobada en las Enfermedades Inflamatorias
Intestinales. Su incidencia estd relacionada directamente con el desarrollo econémico vy
sanitario de la zona. Europa presenta una prevalencia de entre 10 y 20 casos por cada 100.000
habitantes y en Espana la incidencia es de unos 6-9 casos por cada 100.000 habitantes por afo.
Esta patologia puede darse a cualquier edad, pero hay un gran pico entre los 20 y los 30 afios.
No es una enfermedad mortal en si, pero al aparecer las complicaciones aumenta el riesgo de

muerte.
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Es una enfermedad crénica de cardcter inflamatorio que presenta afectacién inmunolégica.
Microscépicamente hablando aparecen granulomas no cancerosos en las zonas afectadas.
Puede darse en cualquier tramo del tracto digestivo, desde la boca al ano, pero las partes mas
prevalentes son el ileon terminal y el colon ascendente. Es una patologia transmural,
asimétrica, discontinua porque entre los tramos afectados hay algunos preservados, y

sistémica debido a que suele venir acompafiada de Manifestaciones Extraintestinales. (4.5 g

No se sabe la causa exacta aunque la mayoria de hipdtesis abogan por una causa
multifactorial: factores ambientales, externos (agentes infecciosos, etc.) y factores genéticos,

junto con una respuesta exagerada del sistema inmunoldgico. (1 7.5

Suele aparecer en pacientes genéticamente susceptibles. Es considerada una enfermedad
poligenética, es decir, que se ve influenciada por distintos genes a la vez. Existen muchos
estudios que demuestran que afectan los factores ambientales como el ambito poblacional, el

tabaco, los farmacos, las infecciones recurrentes y la dieta, entre otros. 4

Hay varios tipos de Enfermedad de Crohn, que se definen en funcion de distintas variables: la
edad a la que se diagnostica, la localizacidn y el patron evolutivo. Estas categorias no son
independientes entre si, cuanto mads tiempo pasa mas posibilidades existen de que se vuelva
estenosante o perforante. Todo se recoge en la clasificacién de Montreal, ésta ayuda a

determinar la sintomatologia y la orientacién terapéutica. (4.9

Es una patologia caracterizada por periodos de actividad o brotes y periodos de inactividad o
remisién. Cada brote puede presentar signos y sintomas diferentes, pero la triada cldsica de
esta enfermedad es: dolor abdominal, pérdida de peso y una diarrea crdnica, es decir de mas
de 6 semanas de evolucién. Por un lado, puede presentar otros sintomas como pueden ser
hemorragias, anemia, nduseas y vomitos, fiebre, fatiga, alteraciones psicolégicas, retraso del
crecimiento infantil, etc. Por otro lado, puede tener complicaciones como la enfermedad
perianal y Manifestaciones Extraintestinales (osteomusculares, mucocutaneas, oculares, etc.)
que estan presentes entre un 6 y un 47% de los pacientes son diagnosticados. Y en los

periodos de remisidn, el paciente puede llegar a hacer una vida relativamente normal. (1 10.12]

La Enfermedad de Crohn es dificil de detectar, pueden pasar meses e incluso afos hasta dar
con el diagnostico. La exploracion fisica es muy importante, ya que recoge informacion sobre
el estado general del paciente. Realizar un tacto abdominal puede ayudar en caso de que el

paciente este en una fase activa. Se realizan pruebas de laboratorio como andlisis de sangre,
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de orina y de heces, y pruebas de imagen como por ejemplo la colonoscopia, la radiografia

simple de abdomen, la ecografia abdominal o la resonancia magnética. s

No existe un tratamiento capaz de sanar esta enfermedad, los fdrmacos de los que se dispone,
simplemente pretenden regular los periodos de remisidn y controlar los brotes. El tratamiento
estd estructurado en una escalera. Conforme la gravedad y la tolerancia del paciente, se
decide por que escalén se empieza. En la Enfermedad de Crohn los escalones mas importantes
y usados son los corticoides, seguidos por los inmunosupresores y por ultimo la terapia

bioldgica.

Es una patologia que afecta mucho al paciente psicolégicamente, por los problemas que
conlleva el adaptarse a un nuevo estilo de vida y las complicaciones que surgen en las etapas
activas de la enfermedad. El papel de la enfermera resulta vital en cuanto a la educacién
sanitaria y como soporte emocional del paciente, para resolver dudas sobre el proceso por el
que estd pasando, como puede afrontarlo y realizar los controles y el seguimiento del curso de
la enfermedad en cada paciente creando servicios de atencién directa via e-mail o telefénica, o

poniéndoles en contacto con asociaciones. g

Pese a su importancia, el rol enfermero en este ambito estd poco estudiado y en cada sitio
actuan de forma distinta, todas correctas pero cuestionables, debido a la falta de informacién
sobre este tema que hay. Generalmente se asocia a la Colitis Ulcerosa siendo enfermedades
inflamatorias intestinales, pero de diferente clinica y distinto desarrollo de la enfermedad, por

lo tanto requieren un trato distinto, por lo tanto requieren un trato distinto.

3. Objetivos

Este Trabajo de Final de Grado es una exposicidn tedrica sobre lo que es la Enfermedad de

Crohn y su impacto en la sociedad actual.

El objetivo principal del trabajo es:

e Determinar el rol que ejerce la enfermera con este tipo de pacientes.

Los objetivos especificos son los siguientes:

- Realizar una conceptualizacion sobre la EC.
- ldentificar los problemas o las dificultades que puedan tener los pacientes con esta

patologia.
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- Determinar el papel de las Asociaciones y Sociedades en Cataluia a dia de hoy.
- Proponer actualizaciones para que haya una mejora asistencial para incrementar la

calidad de vida de los afectados.

4. Fases del estudio

El contenido de este trabajo estd estructurado en cuatro partes diferentes.

1) La primera serd una Conceptualizaciéon de la enfermedad, explicando lo que es la
patologia, sus signos y sintomas, los criterios diagndsticos y el tratamiento, su
epidemiologia, los factores de riesgo, los aspectos genéticos que presenta la
enfermedad y las complicaciones que pueden surgir.

2) Enla segunda parte del trabajo se realizard una revisién de la literatura existente sobre
el papel de enfermeria y una explicacidn sobre lo encontrado, también se realizara una
busqueda sobre las guias y protocolos existentes que traten el tema del trabajo.

3) Elsiguiente punto serd una conclusion y reflexién final sobre la informacion encontrada.

4) En el cuarto y ultimo punto se expondra las implicaciones en la practica donde se
plasmaran las unidades especializadas que existen en Catalufia y el rol que ejercen las

sociedades y asociaciones que se dedican a este sector.

4.1 Metodologia

La investigacidon enfermera se realiza para poder tener una base empirica de conocimientos
para poder guiar a la practica y de esta manera poder proporcionar a los pacientes, unos
cuidados basados en la evidencia. Para esto que esto pueda realizarse, son necesarias las
revisiones de la literatura.

Diseiio

Este trabajo consiste en una revisidon de la literatura exhaustiva, es decir, un informe de
evaluacidn detallado, selectivo y critico de la informaciéon encontrada sobre el rol enfermero

en la EC. En ésta se describird, resumird, evaluard y aclarara la literatura ya existente.

Variables de estudio
Entendiendo las variables como unas caracteristicas o particularidades concretas que se
pueden observar y medir en un estudio. En este caso, tras realizar una lectura exhaustiva,

repetitiva y critica de los articulos seleccionados que nombraban la accién que realizan los
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enfermeros, las posibles variables cualitativas de estudio son 5, dado que son las areas donde

intervienen.

Partiendo de la base que la accion enfermera son todas aquellas practicas que se realizan para
llevar acabo los objetivos descritos en la definicion de enfermeria recogidas por la OMS: “La
enfermeria abarca la atencion auténoma y en colaboracion dispensada a personas de todas las
edades, familias, grupos y comunidades, enfermos o no, y en todas las circunstancias.
Comprende la promocion de la salud, la prevencion de enfermedades y la atencion dispensada
a enfermos, discapacitados y personas en situacion terminal”. De esta manera las variables se

definirdn de la siguiente manera:
e Accidon enfermera en el servicio de urgencias:

El servicio de urgencias es aquel cuya misidn es prestar atencidén sanitaria y urgente a todos
aquellos pacientes que la demandan. Estos recibiran una atencién de calidad y en un tiempo
adecuado. Esta variable recogera las acciones que se realiza enfermeria en este servicio

dirigidas a los pacientes con sospecha o confirmacion diagndstica de EC.
e Accion enfermera en la realizacidn de pruebas diagndsticas:

La realizacién de pruebas recoge desde una analitica de sangre hasta una endoscopia digestiva.
Por lo tanto esta variable recogera las acciones que realizan los profesionales de enfermeria

dirigidas a pacientes con sospecha o confirmacién diagnédstica de EC.
e Accion enfermera en las unidades especializadas:

Esta variable recogerd las acciones enfermeras que se realicen desde las unidades hospitalarias

especializadas en tratar a pacientes con esta patologia.
e Accion enfermera en el drea quirdrgica:

Esta variable recogera todas las acciones enfermeras dirigidas a pacientes con EC que se
realicen dentro del conjunto de instalaciones acondicionadas y equipadas para realizar
intervenciones quirdrgicas. Formada por Preanestesia, Instrumentistas, Circulantes vy

Reanimacion.

e Accidon enfermera en el apoyo emocional:

10



Rol Enfermero en la Enfermedad de Crohn

2016-2017

Esta variable recogerd todas las acciones que tengan el fin de realzar la autoestima del

paciente, aceptar su nueva situacién etc.
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Moral de la las cinco fases del duelo Emocional
Rubia J propuestas por Kiibler-Ross
mediante las redes
semanticas naturales.
55 Cuadrado i Las cinco etapas del 2010 e A.E. en Apoyo

Salido D cambio Emocional

Esta revisidbn podria servir para realizar estudios observacionales o experimentales

posteriormente.

Estrategia de busqueda
En primer lugar se realizé una busqueda en septiembre de 2016 en el metabuscador GOOGLE

SCHOLAR combinando las palabras clave: Inflammatory bowel disease, Crohn’s disease,
nursing vy Gastroenterology, con los booleanos “OR” y “AND” (“O” y “Y”). La busqueda
comprendié aquellas publicaciones tanto a nivel nacional como internacional. Se seleccionaron
aquellos escritos en espafiol, cataldn e inglés. Posteriormente se realizd una busqueda
sistemdtica de la literatura cientifica en las bases de datos CUIDEN, SCIELO, FISTERRA y
COCHRANE PLUS con los mismos términos. Los filtros utilizados son “free full text” y 10 afios
de antigliedad. Para la busqueda de estudios originales se consulté el metabuscador MEDLINE
mediante las siguientes estrategias de busqueda: (("Gastroenterology"[Mesh]) AND
"Inflammatory Bowel Diseases"[Mesh]) AND "Nursing"[Mesh], ("Inflammatory Bowel

Diseases"[Mesh]) AND "Nursing"[Mesh] y ("Crohn Disease"[Majr]) AND "Nursing"[Mesh]

Se seleccionaron aquellos abstracts, articulos, documentos, protocolos y guias clinicas, que
informasen sobre el tema en cuestion, publicados desde 2007 hasta el dia de hoy y que
resulten accesibles desde las bibliotecas municipales y desde la del TecnoCampus. Se han
utilizado aquellos escritos en espafiol, cataldan e inglés. Ademas de las referencias
bibliograficas de los articulos seleccionados con el fin de rescatar otros estudios que resulten
ser interesantes. Dichos articulos fueron encontrados a través de PUBMED y GOOGLE

SCHOOLAR.

Criterios de inclusion y exclusion
En la busqueda de literatura gris se han incluido todo tipo de documentos aportados por las

diferentes sociedades y asociaciones profesionales que hacen referencia a la enfermedad de
Crohn. Respecto a las revisiones sistematicas y los estudios cientificos se aplican como criterios

de inclusion aquellos articulos que recojan informacidn sobre el papel de la enfermeria en esta

12
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patologia, lo que es la enfermedad en si y sobre las acciones que tienen las sociedades y
asociaciones a dia de hoy. Que estuviesen escritos en espafiol, catalan o inglés. Y el principal
criterio de exclusion han sido aquellas fuentes cuyas hipdtesis sobre esta enfermedad no estén

basadas en teorias cientificamente probadas o fundadas por opiniones de pacientes.

Extraccion de datos
Tras la busqueda inicial se localizaron unos 97 articulos, aunque se excluyeron 23 que no

fueran relevantes para el objetivo de esta revisidn. Finalmente se seleccionaron 55.

Para proceder a la seleccidn se revisaron los abstracts y en caso necesario los articulos
completos con el fin de decidir si la informacién que contenian estaba o no relacionada con

nuestro objetivo.

5. La Enfermedad de Crohn

5.1. Conceptualizacion

5.1.1. Definicion
Las Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell) son un conjunto de alteraciones de causa
desconocida, cuyas caracteristicas principales son la afeccidon del sistema inmunoldgico vy la

inflamacion crénica a distinta altura del intestino.

Se dan en personas jovenes que, debido a estas patologias, tienen afectada su calidad de vida

al presentar cambios sociales, personales y familiares.

Son enfermedades crénicas que alternan periodos sin actividad, denominados fases de

remision, y periodos de actividad clinica, lamados brotes o recidivas.

Las Ell mas incidentes y prevalentes son la colitis ulcerosa (CU) y la Enfermedad de Crohn (EC).

[3,14-15]

Concretamente, la EC puede afectar a cualquier tramo del tracto digestivo, desde la boca hasta
el ano. Las zonas que se ven afectadas con mas frecuencia son el ileon terminal y el colon

ascendente. Raramente afectan al estdmago, el eséfago o la boca.
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B Solo intestino delgado
B Solo intestino grueso

Ambos

Figura 1- Porcentajes orientativos de la afectacion de la EC. Elaborado por Alicia Pérez

Se considera una enfermedad transmural, asimétrica, discontinua, es decir, que entre las zonas
afectadas podemos encontrar tramos preservados, y de caracter sistémico debido a las
manifestaciones extraintestinales (MEI). Es también una enfermedad estenosante que en

algunos casos puede provocar una oclusién intestinal.
Microscépicamente hablando, puede presentar granulomas no cancerosas. [ 4.5 8 1]

5.1.2. Epidemiologia

Desde 2011 hasta hoy, la prevalencia de Ell ha aumentado en un 2’8% en los 5 paises mas
poblados de Europa, en EEUU y Japdn. La CU es la mas frecuente, representa el 67%, frente al
33% de la EC. En cuanto a la tasa de mortalidad es un caso de cada 200 en cuanto a la EC y casi

nula en el caso de CU.

En Espafia hay entre 84.000 y 120.000 casos de Ell. Catalufia concretamente, presenta una

incidencia de 15 casos cada 100.000 habitantes.

En cuanto a la EC, su incidencia se relaciona con el desarrollo econémico y sanitario. Es
considerada una enfermedad que afecta a los paises desarrollados, principalmente. En Europa
la prevalencia de EC representa entre 10-20 casos por 100.000 habitantes. Espafia, tiene una

incidencia de 6-9 casos por cada 100.000 habitantes al afio.

Es una enfermedad que puede surgir a cualquier edad, pero destaca un pico entre los 20-30

afios, cerca del 10% se diagnostica a mayores de 60 afios.

A mayor edad de diagndstico, es mas frecuente que la afeccion sea tan solo del colon, un 48%

frente a un 20% en los casos diagnosticados mas jévenes.

[1-3]
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Pese a ser una enfermedad menos conocida que la diabetes o la hipertension, tiene un gran
impacto tanto social como econdmico en el estado. El aumento de la incidencia y la
prevalencia de esta patologia, ha hecho que de forma paralela se incremente la necesidad de
recursos financieros. Por un lado tenemos los costes directos de la enfermedad, comprenden
los gastos de atencidn al paciente: costes asociados a las visitas médicas, pruebas diagndsticas,
visitas a urgencias, hospitalizaciones, cirugias, entre otros. Por otro lado, tenemos los costes
indirectos que incluyen aquellos que derivan de ausencias e incapacidades laborales, los gastos
en transporte para desplazarse a las visitas médicas, los gastos por asistencia en el hogar,

entre otros. (17

[Anexo 3]

5.1.3. Antecedentes historicos
Esta enfermedad debe su nombre al Doctor Burril B. Crohn. La EC comenzd a describirse
gracias al trabajo de Crohn, ayudado por los estudios microscopicos de Ginzburg y

Oppenheimer.

En 1931 se publicd un articulo en la revista JAMA que hacia eco a esta patologia. Se conocia
como ileitis terminal, aunque hasta el momento se le denominaba Enteritis intersticial Cronica

o lleitis regional.

Pero hasta 1960 no se generalizé el concepto Enfermedad de Crohn, debido a una publicacién

de Lockhart—Mummery y Morson.

[2,5,8,18]

5.1.4. Causas

Pese a los afos que han pasado, aun se desconocen las causas. Las teorias actuales apuestan
por una causa multifactorial. Se sospecha que puede ser por una actuacion de factores
genéticos, factores ambientales junto con la generacion de una respuesta exagerada del

sistema inmunoldgico hacia el propio organismo.

Alguna de las alteraciones genéticas es debido a unos receptores celulares defectuosos que

alteran la respuesta inmune y esto provoca un proceso inflamatorio exagerada y crénica.

[7-8,19-20]
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5.1.5. Herencia

Esta enfermedad viene determinada por varios genes, por eso es considerada una enfermedad
poligénica, y se puede transmitir a sus descendientes. Pero no es considerada una enfermedad
hereditaria ya que estd influenciada también por factores externos. El que sea una
enfermedad poligenética, hace que las posibilidades de que haya una herencia directa son

muy reducidas.

Se ha estudiado la herencia debido a que no es excepcional que se dé mas de un caso en una
familia, concretamente se ha visto que entre esto pasa entre el 5 y el 10% de las veces. Los
estudios demuestran que en los gemelos monocigéticos donde la concordancia resulta ser
aproximadamente un 50%, frente a menos de un 5% en los gemelos dicigoticos. En el caso que
uno de los dos progenitores presente EC, el riesgo es de un 5%, pero en el caso que ambos
progenitores la tengan, se incrementa al 20%. Pero en el caso de que los afectados sean

familiares de segundo grado, el riesgo es muchisimo menor.

La EC no se hereda, lo que se puede heredar es la predisposicion o susceptibilidad a padecer la

enfermedad. [;821.22]

5.1.6. Factores de riesgo
La EC se desarrolla en individuos que son genéticamente susceptibles, debido a la accién de

factores ambientales.
e Factores genéticos:

La EC es una enfermedad poligenética, son muchos los factores genéticos implicados en el
momento de su aparicidon durante el curso clinico y en las probabilidades que tienen a la

respuesta al tratamiento farmacoldgico.
¢  Factores ambientales:

Hoy en dia se han realizado muchos estudios que prueban la influencia que tienen sobre el
proceso de la enfermedad. Uno estadounidense concretamente, demuestra una relacion
positiva entre la contaminacién ambiental y el ingreso hospitalario en pacientes con ECy CU

(los mas relacionados son el diéxido de sulfuro y el 6xido de nitrégeno).

- Ambito poblacional: Es una patologia que principalmente se da en paises
desarrollados. Se asocia con niveles econdmicos elevados y dreas urbanas e

industrializadas.
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Tabaco: Es el factor mas importante para desarrollar la enfermedad. Si una vez

diagnosticado el paciente continua fumando, aumentan una serie de complicaciones:

Potencia los Crea un mayor Mayor probabilidad
efectos ndamero de Diarrea. de la aparicién de
adversos. brotes. fistulas.
[
\4
. Mayor . .
Mayor numero Y Mayor numero Mayor numero de
- necesidad de . . .
de ingresos . de intervenciones recurrencias
. . tratamiento N L
hospitalarios. quirdrgicas. postquirdrgicas.

farmacologico.

Figura 2 — Esquema complicaciones hdbito tabdquico en EC. Elaborado por Alicia Pérez

Estudios demuestran que todos riesgos disminuyen a partir de los 4 afos tras haber

dejado de fumar. Este riesgo aumenta especialmente en las mujeres.

Farmacos:

o Los antiinflamatorios no esteroideos (AINES) empeoran el proceso de la
enfermedad.

o Los anticonceptivos orales (AO) o un aumento en la dosis de estrogenos en un uso
prolongado aumentan el riesgo de desarrollar EC.

Infecciones recurrentes: diferentes agentes infecciosos se han relacionado con esta

patologia. Sobre todo las que ocurren durante la infancia y producidos por:

o Mycobacterium paratuberculosis (estdan en el ambiente pueden inhalarse o
ingerirse).

o Campylobacter (infecciones alimenticias)

o ETC.

Dieta:

En la actualidad no existen evidencias que puedan probar que mejore o empeore la situacion

dela

[2,23]

EC.

5.1.7. Signos y sintomas

Es una patologia con la que el paciente convivird durante el resto de su vida. Al no tener una

manifestaciéon continua, en cada brote puede presentar diferente sintomatologia. Esta es de

inicio tardio y aparece cuando las lesiones son extensas. Dependiendo de la localizacion, la
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edad y el estadio de la patologia, los sintomas serdn diferentes. Pese a su variedad, la triada

| Diarrea I

clasica es:

| Pérdida de peso I | Dolor abdominal I

Figura 3 — Triada cldsica de sintomatologia en la EC. Elaborado por Alicia Pérez

Se pueden englobar en: sintomas digestivos y manifestaciones extraintestinales. Dentro del

primer grupo se puede encontrar:
e Diarrea:

Es el mds frecuente, aunque a la vez da muchos problemas a la hora de diagnosticar debido a
que es un sintoma muy comun de otras enfermedades intestinales o gastricas. Esta alteracidn
de las heces debe ser crénica (mds de 6 semanas de evolucidn), puede presentarse junto a un
aumento del nimero de deposiciones al dia (>3 deposiciones / dia). Puede deberse a la
inflamacidn intestinal, a otras infecciones (bacteriana o parasitaria), a la estenosis, entre otros.

En el 50% de los casos viene acompafiada de moco y sangre.
e Dolor abdominal:

Es otro de los mas frecuentes. Depende de la localizacidn del dolor, la afectacidn esta en un

sitio u otro.

Dolor Afectacién Confundirse con
Zona abdominal Derecha (apéndice) fleon Apendicitis
Epigdstrica (boca del estémago) Gastrica o Duodenal Ulcera o gastritis
Zona baja del abdomen Colon
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e Pérdida de peso:

Se da en el 60% de los casos. Suele ser debido a un fallo en la capacidad de absorcién.

e Hemorragia rectal o rectorragias:

No son tan frecuentes como las anteriores. Son consecuencia de las Ulceras sangrientas en las

paredes del intestino.

e Anemia:

Suele venir acompafiado del malestar general (cansancio, fatiga, palidez cutanea, etc.). Esto

puede ser de causa multifactorial.

e Nduseas y vomitos

e Fiebre:

Aparece en los brotes graves por la inflamacidn intestinal o a causa de otro proceso infeccioso

distinto.

o Fatiga:

Viene condicionado por diferentes factores relacionados con la enfermedad, con déficits

nutricionales, alteraciones del suefio o debido a factores psicoldgicos.

e Alteraciones psicoldgicas:

La EC no se asocia directamente a ninguna enfermedad mental pero puede afectar a la

autoestima del paciente.

e Retraso del crecimiento infantil:

Esto puede ser por la malnutricion, la malabsorcion de nutrientes aumento del gasto

energético a causa de la inflamacion o del tratamiento.

e Sintomas perianales

e MEI

No suele haber una relacién directa entre la sintomatologia y el dafio tisular: la estenosis o las

fistulas pueden permanecer afios asintomaticos.
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[1,4,19,24-25]

5.1.8. Tipos
Para poder diferenciar los tipos de EC, nos basamos en la clasificacién recomendada por la
Organizacion Mundial de Gastroenterologia (OMG), la de Montreal, que es una actualizacidn

de la clasificacidon de Viena.

Diferencia tres categorias: La edad al diagndstico (A), la localizacion (L) y el patrén evolutivo
(B). Estas no son independientes entre si y existen variaciones en el patrén evolutivo, es decir,
cuanto mas tiempo pasa, mayor probabilidad existe que la enfermedad se vuelva estenosante

o perforante. [Anexo 4]

En funcién de estos criterios sus sintomas pueden variar o asociarse a mas complicaciones. Es

la base para decidir la orientacion terapéutica.

Segun el tramo afectado es:

- lleitis (L1): recibe este nombre cuando la enfermedad se presente en el ileon terminal,
lo que representa entre un 10 y un 30% de los casos. Cursa con dolor agudo en la fosa
iliaca derecha que empeora con la ingesta y diarreas.

- Colitis (L2): cuando exclusivamente afecta al intestino grueso (uno o varios tramos), lo
gue representa entre un 20 y un 30% de los casos. Cursa con dolor abdominal en la
fosa iliaca derecha, rectorragias, fiebre, pérdida de peso, entre otras MEI. En nifios
puede presentarse como un retraso de crecimiento.

- lleo-colitis (L3): cuando afecta a ambos intestinos, es el mas frecuente, representa
entre el 60 y el 65% de los casos. Cursa con diarrea, dolor abdominal y fiebre. Puede
asociarse con obstruccidn intestinal, fistulas y abcesos.

- Gastrointestinal (L4): cuando afecta al estémago y al duodeno. Cursa con dispepsia,

vomitos, estenosis intestinal, entre otros sintomas generales.

También puede haber casos que combinen L1, L2, L3 con L4.

En base a la afectacién transmural y al dafio estructural producido en la pared intestinal

encontramos lo siguiente:

- Patrén _inflamatorio (B1): Presenta manifestaciones clinicas y analiticas de

inflamacidn. Este tipo no se asocia con la estenosis ni con las fistulas.
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- Estenosante (B2): En estos casos presenta estenosis y en algunos casos, fibrosis y baja

respuesta al tratamiento. Puede presentar cuadros de oclusidn intestinal.

- Perforante (B3): Existe una mayor afectacion transmural. Puede dar fistulas y abcesos.

[4,8-10]

Tipo de brote y actividad inflamatoria
A dia de hoy disponemos de muchos indices para que podamos cuantificar la actividad

inflamatoria en EC, desde el punto de vista clinico.

El mas utilizado es el CDAI (Crohn’s Disease Activity Index). Estd compuesto por 8 variables, de
las que siete son clinicas y una analitica. Sobre todo se usa para establecer la respuesta al

tratamiento.
o Leve —Moderado = CDAI: 150 — 220 puntos

Pacientes no hospitalizados que toleran alimentos sodlidos y liquidos, sin signos de
deshidratacién o toxicidad, sin masas o dolor abdominal, sin signos de obstruccién intestinal o

con una pérdida de peso menor al 10% y una PCR normal o en el limite.
o Moderado — Grave = CDAI: 220 — 450 puntos

Pacientes en los que ha fracasado el tratamiento para el brote leve-moderado, con una
pérdida de peso superior al 10%, dolor abdominal o masas con dolor a la palpacién, nauseas o

vomitos intermitentes, anemia significativa, sin obstruccidn intestinal y con la PCR elevada.
o Grave & CDAI: >450 puntos

Pacientes que presentan una PCR elevada y alguno de los signos siguientes: caquexia, IMC <18

u obstruccidn intestinal, abceso, o sintomas persistentes pese al tratamiento intensivo.
[Anexo 5]

En cuanto al nivel de la PCR en sangre, se puede determinar lo siguiente:

Normal Aumentado
*Brote leve eBrote grave
(o (o (o]
Limite

*Brote moderado

Figura 4 — Tipo de brote en funcion de la PCR. Elaborado por Alicia Pérez
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También se pueden utilizar otro tipo de indices que pueden utilizarse para poder medir la
actividad inflamatoria y determinar el tipo de brote es el indice de Harvey-Bradhsaw, el SES-CD

o el indice de Rutgeerts. [Anexo 6-8]

[1,10-12]

5.1.9 Complicaciones
Ademas de la sintomatologia intestinal, las Ell generalmente presentan complicaciones en
otros drganos conocidas como Manifestaciones Extraintestinales (MEI) o pueden presentar la

Enfermedad Perianal (EPA).

e Manifestaciones Extraintestinales:

En estos casos pueden verse afectados la mayoria de los drganos, pero los mds frecuentes son

los ojos, la piel y las articulaciones.

Entre un 6 y un 47% de los pacientes presentan MEI. A dia de hoy, no se sabe que las origina

aunque existen unos factores de riesgo para su aparicién:

- La presencia de una MEI predispone a que surjan otras. En especial, hay gente que
presenta mayor susceptibilidad.

- Por otro lado, en las MEI se ven implicadas diferentes factores genéticos, pero que
no determina su aparicion. En esta intervienen también los factores ambientales.

- La predisposicion es mayor en las mujeres.

Existen 10 grandes grupos de MEI, pero estas son las mas comunes:

1. Manifestaciones osteoarticulares (son las mas frecuentes)

a. Manifestaciones articulares: Son las mds comunes afectando entre un 20-30%

de pacientes (Artropatia periférica o artropatia axial)

b. Patologia metabdlica ésea: Las mas comunes son la osteoporosis (2-30%) y la

osteopenia (40-50%).

2. Mucocutaneas (en el 10-20% de los casos)

a. Eritema nodoso: Es la mas frecuente, se da entre un 4’2 y un 7'5%.
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b. Pioderma gangrenoso: Pese a que es la MEI menos frecuente de todas, pero es
también la mas grave. (Recidiva 35%).
c. Estomatitis aftosa: Aparecen con el brote y desaparecen a la vez que el mismo.
3. Oculares (se da entre el 2 y el 5% de los casos)
a. Epiescleritis

b. La uveitis: Esta complicacién es menos frecuente que la anterior, pero de
mayor gravedad debido a las secuelas que pueden quedar. No va unido

directamente al periodo activo de la EC.
[Anexo 9] (2526

e Enfermedad Perianal (EAP)

Se conoce como enfermedad perianal (EPA) cualquier tipo de lesién o alteracién de la zona
anorrectal relacionado con los Ell. Concretamente, suele asociarse con mas frecuencia a la EC,
se presenta en el 45% de los pacientes con esta patologia. Es mas frecuente cuando la EC

afecta al colon.

La afectacién es originaria de la region criptoglandular en la mucosa anorrectal. Presenta
sintomas independientes de la enfermedad principal, en este caso la EC. La EPA puede

presentar multiples lesiones que se agrupan en tres grandes grupos.

= Fisuras anales

— Primarias Pliegues Cutaneos

! Ulceras cavitadas

Tipos = — Fistulas

Secundarias Abceso perianal

—! Concominantes —{ Estenosis anal

Figura 5 — Lesiones de la EAP. Elaborado por Alicia Pérez
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[27-28]

5.2 Diagndstico y tratamiento

5.2.1 Pruebas diagnoésticas y exploracion fisica

Actualmente no se dispone de una Unica prueba que determine que un paciente presenta EC,
los pacientes deberan someterse a exploraciones fisicas y a una serie de pruebas diagndsticas
que aseguraran el diagndstico. Las pruebas que se necesiten dependerdn de la clinica que
presente cada uno, de los resultados que obtengamos de las exploraciones fisicas y de las

pruebas de laboratorio.

La finalidad de todas las pruebas que se realizan es descubrir la causa de las dolencias. Una vez
diagnosticada la enfermedad, las pruebas sirven también para averiguar la extensién que

presentay el grado de actividad.

Exploracion fisica
Realizar una exploracién fisica resulta de gran ayuda en cualquier momento de la enfermedad,

pero especialmente en los periodos de actividad.

Debe comenzar con una anamnesis que incluya antecedentes de los farmacos que han
tomado, si ha realizado algin viaje recientemente, la presencia de infecciones
gastrointestinales, las caracteristicas del habito intestinal (frecuencia, consistencia, sangrados

y otros sintomas).

La exploracidn fisica nos ayuda a recoger los datos bdsicos para hacer el diagnéstico completo.
Nos da informacién sobre el estado nutricional del paciente (se debe valorar la posibilidad de
desnutricién), calcular el IMC, la coloracién cutdnea, inspeccionar mucosas, ojos, articulaciones
y el malestar general. Es muy importante realizar exploraciones abdominales, del periné y

realizar un tacto rectal.

- Cuando la EC tiene una localizacién ileal, al palpar la fosa iliaca derecha sienten dolor y
con la mano se nota una resistencia o abultamiento en la pared intestinal si existen
abcesos.

- En caso de que exista una oclusion intestinal total o parcial, las paredes intestinales se
notardn las paredes abultadas y en algunos casos puede existir movimiento de las asas

intestinales y puede verse de forma externa.
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Deben hacerse exploraciones de la zona perianal también para prevenir la existencia de

lesiones.

Pruebas diagnésticas

Existen muchas pruebas distintas que se pueden clasificar en tres grandes grupos.

Pruebas de laboratorio Pruebas de imagen

eAnalisis de Sangre eRadiologicas
eAnalisis de Orina eRadiografia simple de abdomen
eAnalisis de Heces eTransito intestinal
eEnema opaco
*TAC
*RNM
eEcografia
eEdoscopia
ePanendoscopia oral
eColonoscopia
eCapsula endoscopica
eEndoscopia de magnificacién
eCromoendoscdpia
eEnteroscopia
eEcoendoscopia
*Otros
eGammagrafia isotdpica
eHistologia

Figura 6 — Tipos de pruebas diagndsticas. Elaborado por Alicia Pérez.

Cuanto mas detallado sea el conocimiento sobre el diagndstico, mejor se podra orientar a una

eleccion certera del tratamiento, los farmacos, la via, etc.

Pruebas de laboratorio o analiticas

Dentro de este tipo de pruebas podemos encontrar tres tipos importantes.

- Andlisis de sangre

Son necesarios para poder diagnosticar y controlar la EC. Se realizan por un lado para hacer un
recuento de los gldbulos rojos, la hemoglobinas, entre otros parametros para saber si existe
anemia, el tipo y en el grado en el que esta. Recuento de los glébulos blancos o leucocitos para

saber si existe una inflamacién con repercusidn sistémica o la presencia de infecciones. Por
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otro lado también se realiza un reactante de fase inflamatoria como pueden ser la velocidad

de sedimentacion, la proteina C reactiva, la cantidad de plaquetas, fibrindgeno, etc.

Se pueden analizar complementos de fase hepdatica como la bilirrubina, transaminasas, y-
glutamiltranspeptidasa, etc. Y otros pardmetros que nos pueden indicar que existe una EC es la
glucemia, la uremia, la creatinina, el 4cido Urico, las proteinas totales, la albumina, el sodio, el

potasio, el Calcio, el fésforo, entre otros que también pertenecen al bloque de bioquimica

Muchos estudios determinan que la EC da positivo en anticuerpos anti-Saccharomyces

cerevisiae (ASCA), pero tan solo son orientadores.

Por otro lado se tiene la esperanza de que en un futuro los analisis de genotipo sean de gran

ayuda puesto que los factores hereditarios tienen una gran importancia en esta EC.

- Andlisis de orina

En fases iniciales se realizan de forma sistemdtica ademads de realizarse cada vez que haya
sospechas de complicaciones que puedan infectar las vias urinarias. Sirve también para poder
determinar la creatinina y la urea como marcadores de la afectacién renal bien sea por la

enfermedad o debido a los farmacos.

- Andlisis de heces

Este tipo de andlisis se realizan para poder determinar la Calprotectina que es un pardmetro
para determinar la inflamacién. Se realizan sobre todo cuando el sintoma predominante de la
enfermedad es la diarrea. Por otro lado, los coprocultivos y otros analisis son esenciales
descartar que la causa sea infecciosa, ya que la sintomatologia de las Ell puede confundirse

con cualquier otra infeccién o que haya una sobreinfeccién de la propia enfermedad.

Pruebas radioldgicas

Se utilizan para confirmar el diagnéstico. Dentro de estas tenemos distintos tipos:

La radiografia simple de abdomen para observar la dilatacién tanto del colon como del
intestino delgado, si existe perforacidn u obstruccion intestinal.

- La ecografia abdominal tan solo es util como prueba complementaria.

- La Resonancia Magnética Nuclear (RMN) y la Tomografia Axial Computerizada (TAC)
ayudan a detectar la inflamacidn intestinal.

- La Colangiopancreatografia para diagnosticar la colangitis esclerosante primaria (CEP).
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Pruebas endoscdpicas

Este tipo de pruebas son utilizadas para confirmar el diagndstico de esta patologia, localizarlay

precisar la gravedad de la misma, la extensidén y obtener muestras.

La colonoscopia
e Lagastroscopia
e Laenteroscopia

e Las capsulas endoscdpicas

[29-30]

5.2.2 Tratamiento
Al ser una enfermedad crénica y recurrente que se caracteriza por tener periodos de actividad

y periodos de inactividad, hace que sean necesarios dos tipos de tratamiento:

e Control de la agudizacion de la enfermedad.
e El mas dificil, conseguir controlar los sintomas y evitar complicaciones en las fases de

remision.

La eleccidon del tratamiento es individualizada debido a las distintas localizaciones que
presenta, la edad y la forma del debut, el patrén o comportamiento de la enfermedad, la

gravedad o la existencia de MEI.

Recidiva
Remision
La estrategia sera dirigida en base a | -
o Recurrencia
los siguientes conceptos |
Corticodependencia

Corticodependencia

Figura 7 — Bases de la Estrategia terapéutica. Elaborada por Alicia Pérez.

El tratamiento farmacolégico de las Ell en general, actualmente presenta seis objetivos

distintos:

- Control de la sintomatologia
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- Mantener la remisién

- Mantener un correcto estado nutricional

- Control de las lesiones intestinales

- Evitar recurrencias en caso de haberse tratado mediante 1Q

- Incrementar la calidad de vida de los pacientes

Existen 5 tipos de farmacos que se utilizan para tratar esta patologia, que se pueden agrupar

de la siguiente manera:

4

Terapias

‘ bioldgicas
Inmunosupresores

Glucocorticoides

S-aminosalicilatos

Figura 8- Farmacos utilizados. Elaborado por M2 Rosa Rodriguez

Pese a todos los avances que se han ido consiguiendo, ain no se ha encontrado un

tratamiento que pueda curar la enfermedad.

[Anexo 10]

[31-34]

Intervencion quirtrgica

Generalmente se utiliza como ultimo recurso, aunque hay casos en los que estaria indicado
como complemento del tratamiento farmacoldgico. Este tratamiento tampoco cura la
enfermedad, alivian la sintomatologia y tratan algunas complicaciones. En la CU y la EC, el
momento de la operacion y sus indicaciones son muy distintos. En la EC se utiliza como
tratamiento alternativo cuando han fallado las demas opciones o cuando aparecen
complicaciones como abcesos o situaciones donde la estenosis presente mucha sintomatologia

de obstruccion intestinal.

En caso de la presencia de fistulas se colocara un sedal para tratarlo y se valorara cuando debe
retirarse por las frecuentes recidivas que produce.
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El objetivo que tiene toda cirugia en un paciente diagnosticado con esta patologia, pretende
extirpar el tramo afectado y si presenta unas condiciones 6ptimas, posteriormente
anastomosarlo al resto de intestino sano. Casi toda cirugia en estos casos, debe llevar una
ostomia, en algunos casos de forma temporal hasta que el cuerpo se recupere para poder
llevar a cabo la anastomosis y en otros de manera permanente. Lo que significa que estos
pacientes deben llevar unas curas especiales para los estomas. La cirugia mds comun en
pacientes con EC es la reseccidn econdmica intestinal y previamente anastomosis. En algunos
casos en que el tramo afectado sea pequeiio, puede realizarse la intervencién por

laparoscopia.

En algunos casos no es necesario realizar una extraccidon del tramo afectado, se realiza una

estricturoplastia, es decir, un ensanchamiento de los fragmentos que presentan estenosis.

[33,35-37]

5.2.3 Seguimiento

Como hemos dicho anteriormente, es una enfermedad que se ha de tratar de forma individual
y por lo tanto el seguimiento también. No se puede realizar un esquema de tratamiento
generalizado, porque no podemos predecir la evolucién de una enfermedad en pacientes
concretos. Hay casos en los que se necesita un seguimiento continuo y exhaustivo, y otros en

los que el seguimiento puede hacerse de forma mas esporadica.

Para poder realizar un buen seguimiento, necesitamos evaluar correctamente la actividad que
presenta la enfermedad. Para ello podemos contar con la ayuda de pruebas como la
endoscopia, las técnicas de imagen, los marcadores fecales y los andlisis de sangre. Todo esto
debe ir coordinandose con visitas médicas y enfermeras periddicas. El tiempo que debe pasar
entre visita y visita o entre las pruebas, deberd individualizarse a cada paciente. Estas visitas y

pruebas permitirdn también realizar una supervision estrecha del tratamiento.

Algunos de los consejos que suelen hacerse de manera general a todos los pacientes para
conseguir mantener una vida sana y de esta manera intentar controlar la enfermedad, de

alguna manera, son los siguientes:

e Seguir una dieta equilibrada.
e Dejar de fumar.

e Realizar ejercicio fisico con frecuencia.
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¢ No abandonar el tratamiento farmacoldgico.

e Proteger la piel de los rayos ultravioletas.

Y por ultimo se recomienda también que los pacientes se realicen revisiones periddicas con su

ginecdlogo, el dermatdlogo y lleven un control de vacunas actualizado cada afio.
[38,39]

5.2.4 Perfil emocional

Todas las patologias de cardcter crénico suelen asociarse con alteraciones psicolégicas,
frecuentemente se las asocia con elevadas tasas de ansiedad y trastornos del estado de animo.
En las Ell se ha estudiado que las tasas de depresion y ansiedad son de entre un 29-35%
durante las remisiones y, un 80% de ansiedad y un 60% de depresién en los periodos de brote.
La EC en concreto afecta a la calidad de vida del paciente y su estado psicoldgico. Debe ser

considerada una enfermedad biopsicosocial.

Este tipo de enfermedades suele tener una relacion directa entre el estado de la enfermedad y

precipitar alteraciones psicoldgicas, y estas pueden afectar directamente al estado fisico.

Por lo tanto las condiciones psicolégicas se deben tener en cuenta tanto en el diagndstico y en
el tratamiento como en el seguimiento de la patologia. El objetivo del tratamiento de esta

patologia es normalizarla en todos los sentidos.
[40-41]

6. Papel del profesional de enfermeria

Existe mucha bibliografia sobre la clinica que presenta esta patologia. Pero para poder

entender bien la EC se deben tener claros tres conceptos.

Enfermedad de Cronicidad Rol

Crohn Enfermero

Fiqura 9- Conceptos bdsicos EC. Elaborado por Alicia Pérez

Previamente se ha explicado todo lo relacionado con la EC. . Actualmente este tipo de
enfermedades son las mds prevalentes en la sociedad actual. La OMS considera que las

enfermedades crdnicas son patologias “de larga duracion y por lo general de progresion lenta”
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42, Una enfermedad cronica condicionard la vida del paciente y diagnosticarla es muy
complejo, sobretodo en patologias en las que hay tantas manifestaciones como en el caso de
la EC. Por otro lado, no se puede prevenir la evolucidon de ninguna enfermedad crénica ya que
no presentan una evolucidn lineal, sino van alternando periodos de agudizacién y de pasividad.
Al tratar a los pacientes cronicos el objetivo que deben tener los profesionales de salud, es el
de ayudar al usuario a poder gestionar la cronicidad y a convivir con el estigma que estas
patologias conllevan, ya que esto supone un cambio en su rutina diaria y la de su entorno, con

lo cual se ve afectada también la calidad de vida de las personas. 43.45)

El autor Charmaz defiende lo que denomina como “shattered lives” (1987) que representa la
trastocada relacién en que las patologias que se prolongan en el tiempo dejan a las personas.
Este gran cambio lo centra en la propia enfermedad lo que denomina como “shattered by
illness” aboga que existen distintas formas en las que el “YO” se deteriora debido al

sufrimiento o a la pérdida de identidad que viven.

Convertirse en una Vivir una vida
carga social. restringida.
Degradacion Aislamiento

del Yo. h social.

Figura 10- Deterioro del Yo segtin Charmaz — Elaborado por Alicia Pérez

[44-46]

Por lo general, es muy dificil determinar cudles son las funciones que el personal de enfermeria
debe desempefiar con los pacientes que presentan EC. Pero se considera que la figura

enfermera aparece desde el momento de la sospecha diagndstica.

La atencién enfermera debe realizarse de una manera holistica e individualizada, rapida y
flexible, para poder cubrir todas y cada una de las necesidades que puedan presentar los
usuarios. Cada vez hay mas evidencia de la importancia que tienen las intervenciones
enfermeras tienen como objetivo incrementar la calidad de vida de los pacientes en las

distintas fases de la enfermedad.
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La primera aparicion del equipo de enfermeria es durante la fase diagnéstica, donde lo mas
importante es hacer que el paciente se sienta apoyado en todo momento, que sea capaz de
entender su nueva situacién y tenga la suficiente confianza para poder preguntar sus dudas. En

el momento que llegan al servicio de urgencias, son atendidos por el equipo de enfermeria de

triaje. Posteriormente, enfermeria participa en la realizacidon de las pruebas diagndsticas, con

lo cual son una figura de referencia a la que poder preguntar las dudas o problemas que
puedan surgir. Esto implica la formacién extra que necesitan los profesionales de enfermeria
en cuanto a las novedades que surjan en este campo como por ejemplo la cdpsula endoscdpica
ya que el incremento de demanda que ha experimentado esta practica, hace que sea necesaria

la formacidn de personal especializado.

Dado a la gran cantidad de necesidades que tienen estos pacientes, cada vez mas hospitales

abren unidades especializadas en la atencion integral de las Ell. Todas ellas tienen una serie de

objetivos comunes. Segun la unidad especializada de Bellvitge los objetivos son:

Objetivos:  Promocionar la salud para fomentar los habitos saludables.

Fomentar el maximo grado de autonomia que pueda adquirir el usuario.

Asegurarse de que realiza un seguimiento terapéutico exhaustivo.

Coordinar las posibles derivaciones y diferentes pruebas diagndsticas.

Crean dispositivos asistenciales capaces de responder lo antes posible
ante las recidivas o complicaciones.

Mantener una participacion activa en los estudios de investigacién sobre
cualquier tipo de Ell.

Existen cuatro principales motivos distintos por los que se realizan las consultas a las unidades:

1. Administrativos como por ejemplo los informes, exploraciones, etc.

2. Consultas sobre dietas, viajes, manejo de la enfermedad o dudas sobre la patologia en
general.

3. Preguntas sobre el tratamiento farmacoldgico, reacciones, etc.

4. Y por ultimo, dudas sobre el proceso de su propio proceso, es decir, sospechas sobre

un brote, manifestaciones extraintestinales, etc.

[13, 45, 47-51]
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6.1 Proceso de Atencion enfermero en la EC
Independientemente del momento del proceso en que se realice la consulta enfermera, debe
seguirse el proceso enfermero el cual consta de cuatro fases: valoracidn, planificacién,

ejecucién y evaluacion.

1. Durante la valoracion se obtiene informaciéon de manera sistematica, planificando la
manera de hacerlo, analizdndola e interpretdndola. En esta etapa de la atencidn
enfermera pueden confirmarse o planificarse estrategias de actuacion.

2. En la planificacion se priorizan los problemas y diagndsticos enfermeros marcandose
unos objetivos y criterios concretos para poder plantearse las intervenciones. Para
poder ofrecer unos cuidados de manera organizada e individual.

3. La ejecucién es la parte en la que se llevan a cabo las intervenciones propiamente
dichas, por lo tanto deben ser detalladas de forma exhaustiva.

4. En la evaluacién es donde se pueden apreciar los resultados obtenidos y es una fase que

permite ver si el proceso ha sido efectivo.

[52]

6.2 Etapas del seguimiento

Una vez conocen el diagndstico, generalmente suelen tener una primera visita con las

enfermeras responsables de estas unidades especializadas. Esta debe tener una duracién

aproximada de 45 minutos que constard de:

Una anamnesis Educacidn sanitaria Orientar al Fomentar la
completa para sobre la enfermedad, paciente sobre alimentacion
conocer todos lo que conllevay las los lugares saludable para
los detalles |—> posibles donde poder |—>| mantenerun
relevantes complicaciones. buscar una estado
sobre el Ensefiar a identificar informacion nutricional
paciente. los signos de alarma. plausible. avanzado.
v |

Sirve para empezar
a establecer los
lazos de confianza
de la persona con
el equipo
multidisciplinar.

Derivar a la unidad de
medicinas preventivas, si
se detecta tuberculosis o

para ayudar ala
deshabituacién tabaquica.
(SP)

Informar sobre el estudio
ANTI-TNF realizado a todos
los pacientes que son con
EC vy las pruebas que se
realizan.

Figura 11- Esquema visita inicial segun el Hospital de Bellvitge. Elaborado por Alicia Pérez
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Posteriormente se realizaran visitas de seguimiento, para llevar un control exhaustivo del

paciente. En éstas se realizaran las siguientes acciones:

Iniciar el tratamiento farmacolégico con el que se
, ) S En los casos
controlara al usuario, proporcionandole la .
. - . necesarios,
informacién necesaria, en cuanto a tomas, efectos -
. . administrar
adversos etc. Se le podra proporcionar un o ,
- . o - medicacidn por la via
calendario que sirva para clarificar el tratamiento y .
o . subcutéanea.
la programacion de las analiticas.

é Realizar una visita )

enfermera para
Obtencion de . . comprobar si todo se
Realizar visitas en los . .
muestras en el . estd cumpliendo
- que estan presentes la .
laboratorioy como esperabamos,
. L enfermeray el
microbioldgicas como -~ revalorar los
. médico. L
la Calprotectina. objetivos, etc. Ya
sean programadas o

\ espontaneas. y

Figura 12 — Esquema visitas de sequimiento. Elaborado por Alicia Pérez.

Durante todo este tiempo pueden mantener también otro tipo de visitas, denominadas

consultas telefénicas o visitas online. Las unidades constan de un numero telefénico al que

poder llamar durante un horario especifico y también cuentan con un email, pueden acudir
aqui en el caso que sospechen una recaida, dudas sobre el tratamiento, revision sobre las
pruebas diagndsticas y analiticas, resultados de la Calprotectina, planificacion del embarazo,

educacidn sanitaria, etc.

Las enfermeras deben estar en constante reciclaje debido a la cantidad de innovaciones
terapéuticas, de las que deben estar informadas en cuanto a la administracidn y los efectos

que pueden producir en sus pacientes.

6.3 Papel del profesional de enfermeria en el area quirurgica
Por otro lado, también se debe tener en cuenta que la enfermera también esta presente
durante los casos extremos que requieren intervenciones quirdrgicas y en las

hospitalizaciones.
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La actuacién enfermera en quiréfano empieza en la consulta previa a la intervencién dénde se
les informa cédmo deben prepararse para la intervencién, generalmente a este tipo de
pacientes se les practica una reseccidn intestinal que puede ser parcial o total, pero estas
necesitan unas premisas que deben hacer previas al quiréfano como por ejemplo dejar algun
tipo de medicacién como los AINEs o el Sintrom, una dieta liquida el dia previo, entre otros.
También se les informa de los posibles riesgos y complicaciones que pueden suceder tras la
intervencién como sangrado abdominal, problemas con la colostomia, abertura o infeccién de

la herida, entre otros.

El dia de la operacién le atendera la enfermera de preanestesia, aqui deben preparar a los
pacientes para la intervencién (colocacidn de una via, administracion de suero segun
protocolo, antibidtico segun protocolo, etc.) y es donde deben calmar los nervios y ansiedades

que les abruman.

Posteriormente la circulante y la instrumentista ayudan a que se lleve a cabo de manera

correcta la operacion. Por ultimo en reanimacidn, deben controlar que todo haya salido bien.

La intervencidn quirdrgica implica a veces, que quede un estoma que el usuario deberd
aprender a cuidar, porque pueden ser permanentes o temporales. Esto hace que sea necesaria
una enfermera especializada denominada Estomaterapeuta. Se encargard de ensenar a la
persona y sus familiares las maneras en que se deben cuidar, fomentando el autocuidado del

paciente y solucionando las posibles dudas que puedan surgir. (1352

6.4 Enfermeria en el apoyo emocional

Pero como ha quedado claro, la funcién mas importante de enfermeria es el apoyo emocional.
Se tiene que considerar que en la EC como en toda patologia crdnica, se pasa un proceso de
duelo a causa de las pérdidas que conlleva el padecer una enfermedad prolongada en el
tiempo. En el momento de diagndstico afecta a su vida diaria y le impide realizar su rutina
como lo habia hecho hasta el momento. En el caso de la EC se ve afectada ya por el simple
hecho que tienen que tomarse una medicacién a diario, esta cosa tan simple ya supone una
alteracion en su vida. Pero lo que de verdad trastoca el dia a dia de estas personas, es la
alteracion de la motilidad intestinal, el tener que ir al bafio con bastante frecuencia, o los
periodos de brote durante los que la mayoria pasan una estancia hospitalaria. Por todo ello

deben pasar un duelo para superarlo. Para poder abordar correctamente esta patologia,

35



Rol Enfermero en la Enfermedad de Crohn
2016-2017

debemos tener en cuenta la teoria de Elisabeth Kiibler-Ross sobre las 5 etapas del duelo por

los que pasan los usuarios, aunque no siempre se viven todas ellas.

Cuando reciben el diagnéstico, la primera etapa por la que suelen pasar es la negacidn. Creen
que es imposible que les pase a ellos y se protegen asociando el diagndstico a algun tipo de
error. Es importante el rol enfermero en esta etapa para mostrar un apoyo emocional para
poder aceptar la nueva situacién a la que se enfrentan, haciéndoles entender que con un buen
seguimiento y con una buena accién terapéutica se puede aprender a convivir con ella y se

puede salir adelante.

Esta fase viene seguida de la ira, durante esta etapa los pacientes muestran enfado vy
frustracién contra los hechos o factores que ellos consideran culpables de la aparicién de esta
patologia. En el caso del Crohn suelen rebotarse contra ellos mismos y los habitos con los que
asocian su desarrollo. Es importante que los profesionales sanitarios hagan entender que ellos
no son la causa de esta patologia. Es util que esta fase aparezca cuanto antes para poder
superarla exitosamente, siempre y cuando no venga acompafiada de violencia o sea

recurrente.

La siguiente etapa es la conocida como la negociacidn durante la cual el usuario ya no se cree
el culpable e intenta recuperarse. Es importante el papel enfermero ya que tendran que
ayudarlos a marcar sus metas terapéuticas y aconsejarles sobre la mejor manera de

conseguirlo.

La cuarta fase del proceso de duelo es la depresidn, esta etapa supone un cambio de la vision
ya que el paciente deja de pensar en los causantes y se centra en el presente, en la actualidad
de su patologia. Es como si la realidad los desbordase. Muchas veces esta fase se confunde y
se coloca una etiqueta errdnea, “Estrés”. Los profesionales deben apoyar al paciente pero no

evitando que viva la situacién, sino dejar que suceda para que él mismo aprenda a manejarla.

Y la ultima fase es la aceptacién o el rechazo, aqui no hay mas que el paciente acepte su

enfermedad o se niegue a ello.

Se debe tener en cuenta, que “Aceptar no significa sentirse bien o estar de acuerdo con lo que

ha pasado. Es asumir que hay una nueva realidad y que debemos aprender a vivir con ella”.

[53-55]
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7. Situacion actual en Cataluna

Cada vez son mas los hospitales que se unen a esta causa y crean Unidades Especializadas que
con la ayuda de las asociaciones consiguen mantener un contacto mas intimo y directo con los
pacientes. En Catalufia los hospitales que en este momento disponen de estas unidades son
los siguientes:

Hospital de la Vall

d’Hebron (la
UACC)

Hospital de Sant Hospital de

Joan de Deu . ‘ Bellvitge
(UCIEN-P) ‘

“ .
‘ Hospital Clinico

La Clinica Teknon

El Hospital
Universitario
Dexeus

Figura 13 — Hospitales con unidades especializadas en Cataluiia. Elaborado por Alicia Pérez.

Existen varias asociaciones dedicadas a los pacientes que presentan estas patologias, pero la
mas importante es ACCU Espafia. Esta se creé como una sociedad de utilidad publica sin animo
de lucro que, a dia de hoy cuenta con unos 8000 socios a nivel estatal, 34 grupos provinciales

y/o autondmicos. Tiene tres objetivos fundamentales.

Promover la
Ayuda moral y fisica a investigaciony .
. Fometar el principio
las personas con Ell y divulgar los aspectos
-~ de autoayuda.
a sus familiares. de esta enfermedad

de cualquier indole.

Figura 14 — objetivos ACCU. Elaborado por Alicia Pérez.

Trabajan en 5 dreas de actuacion distintas:

e Representacion

e Investigacion
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e Formacién
e Divulgacién

e Accidn Social

Esta asociacién es uno de los miembros fundadores de la EFCCA, “The European Federation of

Crohn’s and Ulcerative Colitis Asociation”.

Las asociaciones que forman parte de ACCU Espafia son las siguientes:

ACCU  ACCU

ACCU

Figura 15- Sedes espafiolas de ACCU. Elaborado por ACCU Espaiia

Esta sociedad dispone de una cartera de servicios orientada a las personas que padezcan

cualquier tipo de Ell. Para poder beneficiarse de estos, tan solo tienes que ser socio.

o Cartera de servicios

e Encuentros de jovenes: Es un lugar donde pueden encontrar conversacion,

comprensidn y compartir experiencias con otros pacientes con Ell

e Atencion al paciente: Pueden consultar sobre cualquier tipo de duda
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e Formacidn de pacientes: Creando la figura del paciente experto

e Campaiias de sensibilizacidn: Dirigidas a los pacientes

e Revista cronica: Un espacio dénde pueden encontrar las novedades y noticias

de maximo interés para los pacientes.
e Publicaciones:
* Y ¢Ahora qué hago?
e ¢Qué pasa mama? Historia de Andrés
e Entre otras

e Servicios especializados

Concretamente la asociacion ACCU Catalufia se cred en Septiembre de 1992 gracias a Carme
Batlle, y en 1993 se celebrd la Primera Asamblea General de Socios. Cuenta con 850 socios y
forma parte del “Consell Consultiu de Pacients del Departament de Salut de la Generalitat de

Catalunya”. Por su parte también tiene algunos proyectos en marcha como son:
“No puc esperar”

Consiste en facilitar una tarjeta a los socios para agilizar su vida diaria, pudiendo acudir a los
lavabos cuando lo necesiten de una forma rdpida y gratuita. Podran disponer de esta tarjeta
todas aquellas personas que debido a una patologia médica crénica no contagiosa, requieran
utilizar con bastante frecuencia un lavabo. Los objetivos de esta iniciativa son el facilitar la vida

a los pacientes y trabajar en la concienciacién social.
- Deportistas Ell ACCU Catalufia

Grupo de personas con patologias similares que se relnen para realizar deporte y de esta

manera también mostrarse que no estdn solos.

- Apoyo educativo en Ell
- Apoyo a la investigacion (desde julio del 2013)

- Presencia en el consejo Consultivo de Pacientes de Catalufia (CCPC)
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Organo asesor que representa a los pacientes desde el afio 2012.

- Actividades Sociales

- Cocinando con Ell ACCU Cataluna

Por otro lado el grupo de trabajo Grupo Espanol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU), es una sociedad de ambito nacional y sin animo de lucro, que cuenta con
mas de 600 afiliados. Realizan al menos una reunién anual que suele realizarse sobre el mes de
Octubre. Se encargan de impartir cursos docentes. A diferencia de la asociacién anterior, éste

grupo de trabajo se centra mas en el estudio y la investigacién.

Actualmente estd realizando un estudio llamado ENEIDA (Estudio Nacional en Enfermedad
Inflamatoria Intestinal sobre Determinantes genéticos y Ambientales), para intentar definir la
influencia que tienen estos factores en la aparicion y desarrollo de las Ell, concretamente de la
EC. Este estudio, también sirve para llevar un control aproximado sobre la cantidad de casos
gue existen en la actualidad y la efectividad que ha tenido en cada caso los tratamientos. Se
lleva a cabo en distintos hospitales a nivel nacional, los datos recogidos pertenecen a

GETECCU. Como referencia a continuacién indico las paginas web de dichas asociaciones:

e Confederacidn ACCU Crohn y Colitis Ulcerosa. Disponible en:
https://www.accuesp.com/quienes-somos/la-confederacion.

e Atencién integral a Ila enfermedad inflamatoria intestinal. Disponible en:
http://www.vhebron.net/es/atencio-crohn-colitis.

e UACC. Unitat d'Atencié Crohn-Colitis. Disponible en: http://www.ua-cc.org/#.

e Quirdnsalud. Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Disponible en:
http://www.teknon.es/es/especialidades/servicio-aparato-digestivo/preguntas-
frecuentes/enfermedad-inflamatoria-intestinal.

e Hospital Universitario Deixeus. Unidad de Enfermedad Inflamatoria Intestinal.
[Onlinel,; 2017 [citado 2017 Enero 9. Disponible en:
http://gastrodex.com/unidades/unidad-de-enfermedad-inflamatoria-intestinal/.

e ACCU Cataluiia. Quiénes somos. [Online]. [citado 2017 Enero 9]. Disponible en:

http://www.accucatalunya.cat/es/quienes-somos/la-asociacion/.
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8. Propuestas de mejora

A dia de hoy, se han conseguido muchos avances en cuanto a la atencion y el diagndstico de
los pacientes con cualquier tipo de Ell, pero no lo suficiente. Seguidamente se expondrdn una
serie de propuestas de mejora que podrian servir para seguir avanzando para conseguir que

estos usuarios recibiesen una buena atencion, rapida y multidisciplinar.

8.1 Concienciacion social
Actualmente la tecnologia controla el dia a dia de la sociedad. Se podrian utilizar las redes
sociales (Facebook, Instagram, Tweeter, etc.) para intentar normalizar la situacién de los

afectados por estas patologias.

e Por ejemplo se podrian hacer spots publicitarios que expliquen lo que es, que conlleva
y la importancia que tiene para estas personas la comprensidn y aceptacién social, no
la penay el estigma.

e Para promocionar esta enfermedad, también se podrian realizar charlas dirigidas a los
adolescentes, a sus padres y a sus profesores, para empoderarlos y que sean capaces
de actuar ante una sospecha diagndstica o que estén preparados para poder tratar a

una persona que posea este diagndstico.

8.2 Mejoras en las TIC
En cuanto a las mejoras tecnoldgicas para facilitar el trabajo a los profesionales sanitarios que

se dedican a este ambito, las propuestas son las que siguen.

- Crear un “check list” con los criterios que deben cumplirse para poder diagnosticar
esta patologia. Este se puede aplicar en AP, especialmente en los CUAP. Esto podria
ayudar en la rapidez diagndstica. Se podria hacer otro mas especifico dirigido a las
urgencias hospitalarias.

- Podrian abrir foros o consultas online, como si se tratase de una red social privada
donde conste la opcidn de preguntar cualquier duda que tengan. Se proporcionaria
esta opcion a todas a aquellas personas que pese a no cumplir todos y cada uno de los
criterios diagndsticos de la patologia, cumplen muchos de ellos o que segun el “check

list” estén en un riesgo leve o moderado de presentar esta patologia.
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- Por ultimo, se podria crear una aplicacién bien sea para el teléfono movil o para el
ordenador, dénde los pacientes ya diagnosticados puedan contestar algunas preguntas
sobre los signos y sintomas que estén presentando. Como resultado, la propia
aplicacién te recomienda cuando debes ir al servicio de urgencias hospitalarias o al
CUAP o si no debes alarmarte. Esto iria bien en especial para aquellos que aun no

estan familiarizados con esta patologia.

8.3 Servicios del sistema de sanitario
De cada a los profesionales de salud, las mejoras deben ir enfocadas a mejorar la asistencia en

AP sobretodo dado al gran desamparo que sufren los pacientes por parte de este servicio.

e Periddicamente se podrian realizar sesiones formativas dirigidas al equipo
multidisciplinario, en especial al profesional de enfermeria para que se pueda detectar
de manera precoz o lo antes posible, la presencia de esta patologia.

e Desde la AP deberian ofrecer folletos informativos sobre la patologia y el circuito que
tendrian que seguir para ser tratados adecuadamente.

e De cara al servicio de urgencias de AP. Se utilizar el “check list” propuesto
anteriormente para detectar el riesgo a presentar una Ell del tipo que sea para poder
derivarlo a un servicio mds especializado dénde el paciente reciba una atencién mas
exhaustiva.

e Se deberian realizar también cursos o sesiones sobre los medicamentos que se pueden
usar y los que no en estas patologias como los AINE.

e Dada la elevada incidencia y prevalencia de estas enfermedades, las unidades
especializadas, no deberian limitarse a unidades hospitalarias, sino que tendrian que

ampliarlos a AP, delegando en éstas los casos mads estables.

De cara al servicio de hospitalizacién, pese a que hay hospitales como Bellvitge que ya han
estructurado las urgencias de manera que vayan por lineas distintas, pero muchos otros

todavia no se lo han planteado.

- Cuando llegan los pacientes, son las enfermeras de triaje las que realizan una revisién,
y si estd separado por lineas de actuaciéon es mas facil y rapido atender a estos
pacientes. Por ejemplo un box dedicado a las patologias digestivas, otro a las

traumaticas, etc.
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- Para acabar de mejorar esto, deberian facilitarse a estos profesionales, el poder asistir

IM

a los cursos formativos sobre estas patologias y poder acceder al “check list” para
poder derivarlo directamente por la linea de actuacidn digestiva.
- Por otro lado, el poder estar en contacto directo con la unidad especializada desde un

principio para hacer la noticia mas llevadera.

Pero el punto mas importante para conseguir una mejora notable, es trabajar en la
comunicacion entre AP y AH, puesto que para diagnosticar esta enfermedad los usuarios pasan
por las manos de varios profesionales, pero conseguir una buena comunicacién nos ayudaria a

reducir el nUmero de especialistas que participan en el diagndstico.

8.4 Formacion enfermera
En cuanto a la formacién enfermera, se podria hacer mds hincapié durante el grado en el

reconocimiento y seguimiento de esta patologia, para poder tener una base mas sélida.

Como previamente se ha comentado, se deberia disponer de distintos cursos formativos que

ayuden a las enfermeras ya graduadas, para reciclarse.

Por otro lado, todo esto mejoraria si no estuviésemos en una época de crisis en la que se
encuentra esta sociedad. Los recortes afectan directamente a los pacientes, en especial a
aquellos que sufren enfermedades minoritarias o crdénicas menos conocidas o menos

prevalentes que patologias como DM, HTA, DLP, etc.

Para ayudar a cumplir todas estas mejoras, se debe empezar por reconocer la importancia que

ejerce enfermeria durante todos y cada una de las fases de la enfermedad.

9. Discusion y conclusiones

Tras la realizacion de esta revision de la literatura, ha quedado claro que el personal de
enfermeria realiza una labor de vital importancia durante todas y cada una de las etapas del
proceso de la enfermedad. Dado a que la EC es una patologia que, silenciosamente, cada vez
adquiere mas protagonismo en la sociedad desarrollada, el impacto que ocasiona en el dia a
dia de los usuarios y familiares, es necesaria una mejora en el ambito asistencial para estos

pacientes, empezando por la profesidn de enfermeria.
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También se ha visto que pese a estar en 2017, aun queda un largo camino por recorrer para

conseguir una atenciéon éptima y adecuada para ayudar a los pacientes que presentan esta

enfermedad y a su entorno mads cercano, para hacerles mas facil su vida.
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12. Anexos

Anexo 1: Acronimos

e Ell > Enfermedades Inflamatorias Intestinales

e EC - Enfermedad de Crohn

e CU - Colitis Ulcerosa

e Cl = Colitis Inespecifica

e MEI - Manifestaciones Extraintestinales

e OMG - Organizacién Mundial de Gastroenterologia
e PCR - Proteina Reactiva C

e EA - Espondelitis Anquilosante

e EPA - Enfermedad Perianal

e QTF - Test del Quantiferon en el diagndstico de la TBC

Anexo 2: Glosario

- Enfermedad Transmural: afecta a todas las capas que forman parte de la pared

intestinal.

- Estenosis: estrechamiento o reduccién de la luz intestinal.

- Dispepsia: malestar o dolor abdominal persistente o recurrente localizado en la parte
superior del abdomen.

- Fibrosis: deposicion o acimulo excesivo de tejido conectivo a modo de tejido
cicatrizante, lo que influye en la movilidad intestinal y en el estrechamiento del
intestino.

- Fistulas: comunicaciones andmalos entre dos drganos o entre un drgano y el exterior.

- Sedal: hilo que facilita el drenaje.

- Parestesias: hormigueo.

- Papulas: lesiones sobreelevadas de la piel <1 cm.

- Patergia: aparece lesiones en respuesta a un minimo golpe.

- Aftas: uUlceras en mucosas a modo de llagas.

- Epiescleritis: inflamacién de la epiesclera, la capa mds externa de la esclera, la parte
blanca del ojo.

- Uveitis: inflamacion de la lvea, la capa intermedia del ojo.
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Recidiva: reapariciéon de los sintomas después de un periodo de inactividad de la
enfermedad.

Remisidn: desaparicion de los sintomas y signos de la enfermedad.

Recurrencia: reaparicidon de inflamacién en el intestino después de una intervencion
quirurgica.

Corticodependencia = aparicién de los sintomas cuando el paciente comienza a

disminuir la dosis de corticoides o al poco tiempo de haberlos suspendido.

Corticorrefractariedad: enfermedad que se mantiene en actividad pese al tratamiento

con dosis adecuadas de corticoides.

TNF Alfa: molécula que participa de forma muy activa en los procesos de inflamacion
que se llevan a cabo en nuestro organismo.

Infliximab: anticuerpo que se encarga de bloquear el TNF alfa.

Adalimumab: anticuerpo totalmente humano que se encarga de bloquear el TNF alfa.

Eritema nodoso: Consiste en la aparicién de un conjunto de ndédulos subcutdneos y

sobreelevados, dolorosas a la palpacion, que presentan una coloracidén rojiza o
violenta, de 1’5 centimetros de didmetro. Suelen surgir en las extremidades inferiores.
Coinciden con el periodo de actividad o brote y desaparecen a las 3-6 semanas sin
dejar cicatrices.

Pioderma gangrenoso: Cursa con la aparicion de multiples pdpulas o pustulas

eritomatosas, que acaban siendo Ulceras profundas de bordes irregulares y violaceos.
Esta MEI deja cicatriz y se da en cualquier parte del cuerpo, aunque es mas frecuente
en las extremidades inferiores y en las zonas de alrededor de las ostomias. Surgen con
el minimo golpe.

Estomatitis aftosa: Conjunto de aftas redondeadas u ovuladas dolorosas, con bordes

de color rojizo. Se da en la mucosa bucal (labial, superior lateral y ventral de la lengua
y el paladar blando) su tamafio va desde milimetros a superiores a un centimetro y
generalmente son profundas.

Epiescleritis: es una patologia que coincide con los brotes y consiste en el
enrojecimiento ocular pero sin pérdida de vision.

Uveitis: Esta patologia puede afectar a uno o a ambos ojos. Se caracteriza por dolor
ocular agudo o subagudo, vision borrosa, fotofobia, enrojecimiento y cefalea.
Generalmente, no cursa con pérdida de vision, excepto si estan afectados los

segmentos posteriores de la Uvea.
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Anexo 3 — Estimacion de los costes directos totales anuales de la Ell

Tabla é: Estimacion de los costes directos totales anuales de la Ell separados por CU y EC (euros)

Colitis Ulcerosa Enfermedad de Crohn Enfermedad Inflamatoria
(58,1% pacientes) (41,9% paclentes) Intestinal

Tratamientos farmacoldgicos 2806 € 4.67T9€ 3643€
Bloldgicos 2.651€ 4.218€ 3.307€
Otros tratamientos 245€ 461 € 335€
Hospitalizaciones y cirugias 1159 € 1.318€ 1.226€
Otros costes* 853 € O3 € T44 €
_ 4910 € 6.590 € 5.614 €
Nimero de paclentes 59.960 43240 103.200

Fuente: EY. Capitulo 5: El impacto de la enfermedad inflamatoria intestinal. En Enfermedad
Inflamatoria Intestinal: situacion actual y retos asistenciales. 2016. p. 26-33.

Anexo 4: Clasificacion de Montreal

Localizacion . .
Edad al Dx Patrén evolutivo
— ' Llileon | ) : S— .
| terminal | B1- inflamacién (sin

- Al estenosis)
o sléa. — L2 colon ] 3
A2 = B2 - estenosante

B — L3 ileocolica - J
e 17-40a. - .

L4 tracto — B3 - perforante

u - | digestivo alto : /

&* X+ L4: || Bx+p: Cualquier B en presencia
L1/2/3 + L4 de enfermedad perianal

Fuente: Gomolldn F, Sans M. Capitulo 31. Enfermedad inflamatoria intestinal. Enfermedad de
Crohn. En Intestino delgado y colon. Zaragoza p. 443-458.
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Anexo 5: Clinical Disease Activity Index (CDAI)

Dias 123456 7 SumadeXfactores Subtotal

1. Numero de heces liquidas o muy X2
blandas
2. Dolor abdominal (0=nulo, leve=1, x5

moderado=2, grave=3)

3. Estado general (Bueno=0, x7
Regular=1, Malo=2, Muy malo=3,
Terrible=4)

4. Numero de las siguientes: x20
Artritis/artralgia
Iritis/Uveitis
Eritema nodoso / Pioderma/ Aftas
Fisura anal/ Fistula/ Abceso
Otras fistulas

Fiebre >38’5°C en la ultima semana

5. Toma de antidiarreicos (No=0, x30
Si=1)
6. Masa abdominal (no=0, x10

Dudosa=2, Si=5)

7. Hematocrito (47% hombres y X6
43% mujeres)
8. Peso actual = Peso estandar (% x1

Peso estdndar)

e Apartados 1, 2, 3 = durante los 7 dias previos a la consulta
e Incluir en ensayos clinicos = actividad =220 puntos
e Remisién <150 puntos = si disminuye =100 puntos = buena respuesta

e Recidiva >150 puntos y aumenta 100 puntos respecto al estado basal

Fuente: Gomolldn F, Sans M. Capitulo 31. Enfermedad inflamatoria intestinal. Enfermedad de
Crohn. En Intestino delgado y colon. Zaragoza p. 443-458.
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Anexo 6 - indice de Harvey — Bradhsaw

I. de Harvey — Bradhsaw

Masa
abdominal

Dolor
abdominal

Estado
General

Numero de

o Complicaciones
deposiciones

il
il
il
[

al dia

Muy bueno =

Ausente =0 Nula=0 Artralgia=1

Regular=1 Leve=1 Dudosa=1 Abceso=1

Malo =2 Moderado =2 Definida =2 Uveitis=1

AL

Eritema Nodal

Muy malo =3 Intenso =3 Dolorosa =3

1
[uny

K
1

Terrible =4 Aftas=1

LML

Pioderma=1

Fistula Anal =

Otras Fistulas
=1

Fuente: Gomolldén F, Sans M. Capitulo 31. Enfermedad inflamatoria intestinal. Enfermedad de
Crohn. En Intestino delgado y colon. Zaragoza p. 443-458.
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Anexo 7 — SES-CD (simplified Endoscopic Activity Score for Crohn’s Disease)

ileon | ColonD | ColonT | Colon!l | Recto | Total

Presencia y tamafio de ulceras (0-3)

Extension superficie ulcerada (0-3)

Extension superficie afecta (0-3)

Presencia y tipo de estenosis (0-3)

Tamaiio ulcera No hay Aftas Grandes Muy grandes
(0’1 -0’5 cm) (0’5 —-2cm) (>2 cm)

SSERIEERAEER No hay <10% 10 - 30% >30%

Superficie afecta J\[N:EW <50% 50 -75% >75%

No hay Simple, si hay paso Multiples, si hay paso No hay paso

Fuente: Garrido Gémez E. indices endoscépicos de actividad en la enfermedad inflamatoria
intestinal. [Online]. Sevilla; 2011 [citado 2017 Marzo 10].

Anexo 8 —indice de Rutgeerts

Puntos Lesiones ‘
i0 Ninguna lesion
il <5 aftas
i2 > 5 aftas o lesiones <1cm de la anastomosis, o lesiones salteadas de mayor tamanio
i3 lleitis difusa aftosa en mucosas inflamadas
id Ulceras, nédulos o estenosis

Recurrencia endoscdpica a partir de 2 puntos. Grave o significante >3.

Fuente: Garrido Gémez E. Indices endoscdpicos de actividad en la enfermedad inflamatoria

intestinal. [Online]. Sevilla; 2011 [citado 2017 Marzo 10].
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Anexo 9 — Manifestaciones Extraintestinales

=
©
=]
]

1 Osteomusculares

eArtropatia periférica:
e Artritis tipo 1
e Artritis tipo 2
eArtropatia axial
eSacroileitis
eEsponfilitis anquilosante
ePatologia metabdlica osea
eQOsteopenia
eOsteoporosis

2 Mucocutania

eEritema nodoso
ePioderma gangrenoso
eEstomatitis aftosa
eSindrome de Sweet
eCrohn Metastasico

eUveitis
eEpiescleritis
eOtras

4 Hepatobiliares

¢Colangitis esclerosante primaria
eEsteatosis hepaticas
eColelitiasis

eOtras

5 Renales y del tracto urinario

eNefrolitiasis
eAmiloidosis
eGlomerulonefritis
eQtras
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6 Pulmonares

eEstenosis traqueal inflamativo

*Bronquitis

eBronquiectasisas

eNeumonitis intersticial

eBronquitis obliterante con neumonia organizada

7 Pancreaticas

8 Cardiovasculares

9 Complicaciones tromboembadlicas

10 Anemia

11 Neuroldgicas

eEsclerosis multiple
eNeuritis optica
eNeuropatia periferica

Fuente: 25. Fortea Ormaechea JI, Marin-Jiménez I. (Qué otras enfermedades pueden aparecer
relacionadas con la EC? En S.A. EM, editor. Todo sobre la Enfermedad de Crohn. Barcelona:

EDIMSA; 2012. p. 71-76

Anexo 10. Tratamiento

Aminosalicilatos

Son considerados antiinflamatorios tépicos que realizan su accién al pasar por el intestino.
Resultan muy seguros ya que no disminuyen las defensas y puede presentar leves efectos
secundarios como dolor abdominal, nduseas y vémitos. Este grupo de farmacos solo se utiliza

en los casos en los que la afectacién por la EC se limita al colon.

Puede tener distintas presentaciones, se administra via oral en forma de granulos y
comprimidos, y via rectal en forma de supositorios, espuma rectal o enema. Son utilizados
durante los periodos de remisién o en casos de brotes leves. Cuando se administra cualquier

farmaco que esté dentro de los aminosalicilatos, debe vigilarse la funcién renal del paciente.

5
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Corticoides
Este tipo de farmacos tienen efecto antiinflamatorio e inmunosupresor potentes. Intentan
reducir su uso para brotes, especialmente moderados y grave debido a la cantidad de efectos

secundarios sistémicos que provocan, tanto a corto como a largo plazo.

Los mas utilizados son la Prednisona y la Prednisolona, pero también se utiliza la Budesonida
que tiene menos efectos secundarios que los anteriores. La via de administracion para
conseguir un efecto sistémico en brotes leves es oral, y en casos de actividad moderada o
grave intravenosa que para esto se necesitara ingreso hospitalario. Y para conseguir un efecto

local se administra por via rectal en forma de enema o espuma.

No responden al
tratamiento con

corticoides
©20-30%

Recidiva Corticodependencia
*70% *20-30%

Inmunosupresores

Al ser una enfermedad de caracter sistémico que afecta al sistema inmunoldgico, se utilizan los
inmunomoduladores que actlian sobre las células inmunitarias (linfocitos T y B) de manera que

disminuyen la inflamacion.

A |

Son necesarios

cuando:
|
| | | |

1L A § h |} A}

Lesiones del Fistulas anales Ha ne§e5|t,ado

Qe 12y tracto digestivo queno una urugla v
corticodependencia extengsas responden al para evitar que

tratamiento reaparezca la

enfermedad
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Dentro de los inmunosupresores, los mas utilizados son la Azatioprina/Mercaptopurina y el
Metotrexate para mantener la enfermedad lenta e inactiva sin que sea necesario el uso de
corticoides. Ambos farmacos se administran por via oral en forma de comprimidos, excepto
dos, el Metotrexate se administra de manera subcutanea y la Ciclosporina que se administra
via intravenosa. Las dosis se ajustan al peso del paciente. Este tipo de medicacion es de accién

lenta, su verdadera accidn aparece a los 4-6 meses de haber comenzado el tratamiento.

Presentar efectos secundarios ante este tratamiento suele ser frecuente un % de los pacientes

los presenta, los mas frecuentes son:

- Las molestias gastrointestinales.
- La Pancreatitis
- Elaumento del riesgo de infecciones.

- Puede presentar una disminucién de los glébulos blancos y rojos.

Para realizar un control de la accién del farmaco se realizan analiticas periédicamente cada 3-6

meses.

Farmacos bioldgicos

Los tratamientos que se utilizan de manera tradicional para esta enfermedad, a dia de hoy no
son suficientes para poder manejarla, asi que se han empezado a utilizar fdrmacos bioldgicos.
Son medicamentos de accidon lento, por lo tanto no sirven para tratar los brotes, mantienen
controlada la enfermedad e intentan que no haya complicaciones, aunque no en todos los

Casos.

Las terapias bioldgicas se definen como substancias que provienen de fuentes vivas (seres
humanos, animales o microorganismos), que sirven para regular la actividad inflamatoria al
bloquear las moléculas de nuestro organismo que se encargan de la misma. Los agentes
biolégicos que mas se usan actualmente (ya que son los mas estudiados) son los anti-TNF alfa.

Se ha demostrado, que los pacientes que sufren Ell, tienen este agente elevado en el intestino.

Estos farmacos se utilizan solo en el caso que todos los demas fracasen, pero dependiendo de
la gravedad podria utilizarse directamente como un farmaco de primera linea. Los mas

utilizados son el Infliximab y el Adalimumab.
Los efectos secundarios mas frecuentes ante estos tratamientos son los siguientes:

e Reacciones alérgicas.
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e Formacién de anticuerpos contra el propio farmaco.
e Pueden activar infecciones latentes.

e Aumenta tedricamente el riesgo de aparicién de ciertos tumores.

Previamente al inicio del tratamiento, se requiere hacer un estudio para valorar el estado de
inmunizacion del paciente respecto a las infecciones y el estado de vacunacion que presentan
para poder descartar infecciones en estado latente, realizando la prueba de la tuberculina o un

analisis de sangre.

Biosimilares
Dentro de los bioldgicos, encontramos los biosimilares que son farmacos creados a partir de
medicamentos bioldgicos originales que ya han sido autorizados. Se comercializan una vez han

expirado las patentes de los farmacos biolégicos originales.

Antibiéticos

Algunos antibidticos se utilizan para tratar abcesos y otras complicaciones infecciosas de causa
bacteriana. Se debe realizar un cultivo y un antibiograma del pus extraido del abceso para
determinar que antibiético es el indicado. Los mas utilizados son el Metronidazol y el

Ciprofloxacino.

Tratamiento sintomatico

Por otro lado, existen otro tipo de farmacos que se utilizan para tratar signos y sintomas

concretos relacionados con la actividad de esta patologia.

e Colestiramina: se utiliza para tratar diarreas, especialmente tras la cirugia.

e Loperamida: se utiliza para tratar las diarreas disminuyendo los movimientos
intestinales.

e Plantago ovata: se utiliza como laxante aumentando el volumen de la materia fecal
debido a que incrementa la absorcién de agua.

e Probidticos: sirven para reemplazar la flora intestinal dafiada a causa de la propia
patologia.

e Suplementos minerales y vitaminas

Aféresis o Granulocitoaféresis
Consiste en realizar una depuracidon de las células sanguineas a través de un sistema

extracorpdreo que empezo a utilizarse en Japdn como tratamiento del cancer o la artritis.
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El proceso es igual que en una dialisis, el proceso de extraccién y reinfusion dura alrededor de

una hora. Las pruebas sobre la eficacia de este tratamiento en la EC son muy escasas, los

pacientes que se incluyen en los estudios no controlados siguen unos criterios muy

heterogéneos.

Fuentes:

Lépez Sanroman A, Pajares Garcia JM, Pajares Villarroya R, Pefia AS, Pérez Gisbert J.
Capitulo 5. Algunas ideas sobre el tratamiento no quirurgico. Crohn y colitis ulcerosa:
Comprender para aceptar la enfermedad. Madrid: Editorial Médica Panamericana;
2010. p. 43-71.

Monés Xiol J. Capitulo 3. Enfermedad Inflamatoria Intestinal. En Comprender los
sintomas y enfermedades del intestino. Barcelona: Amat S.L; 2010. p. 46-55.

Fuster Sanjurjo L. ¢Como se puede tratar la enfermedad inflamatoria intestinal (Ell)?
[Online].; 2017 [citado 2017 Febrero 25]. Disponible en:
https://www.educainflamatoria.com/como-tratar-la-enfermedad-inflamatoria-

intestinal.

Anexo 11. Situaciones especiales

Recomendaciones Higiénico-dietéticas para los pacientes con EC

Estas recomendaciones son entendidas también como el tratamiento no farmacoldgico que se

emplea en este tipo de enfermedades pero que en ningin momento debe substituir las

medidas farmacoldgicas, sino utilizarlas de forma combinada.

Estas medidas tienen cuatro puntos importantes:

La dieta
El tabaco
La actividad fisica

La exposicidn al sol

La dieta

Para conseguir un tratamiento completo de estas enfermedades, deben ser abordadas de

manera

integral, utilizando tratamientos farmacoldgicos, intervenciones quirdrgicas y
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mediante la nutricién. Actualmente no existen dietas exclusivas o universales que puedan
aplicarse de forma general a los pacientes que sufren Ell, puesto que las indicaciones serdn
distintas en base a la propia persona y al estadio de la enfermedad en el que se encuentre. Por
otro lado, no se han encontrado evidencias de que una modificacidon de la dieta influya en el

desarrollo de la patologia.

Los profesionales dedicados a este ambito, recomiendan que se excluyan temporalmente o
enteramente aquellos alimentos que de forma individual, agraven la sintomatologia del
paciente. Por esto, la dieta de los pacientes se debe adaptar en funcién de los signos y

sintomas que presente en cada momento.

Por otro lado, las Ell conllevan otro problema, la desnutricion y por esto debemos asegurarnos
gue los pacientes se encuentran en un correcto estado nutricional. Se da entre un 50 y un 70%

de los casos en adultos.

La desnutricion es provocada debido a la actividad inflamacidn intestinal que produce asteniay
un aumento en el consumo de las calorias y la malabsorcién de los nutrientes. Las

consecuencias que pueden ser las siguientes:

e Fallo del crecimiento

e Pérdida de peso y una disminucién de la masa muscular.

e Enfermedades 6seas como pueden ser la osteoporosis o la osteomalacia.

e Déficit de micronutrientes como son el hierro, la vitamina D, la vitamina B12 o el acido

félico.

Pese a que no se tienen suficientes evidencias cientificas, existen varias recomendaciones:

Alimentos ricos en hierro como los moluscos, la carne roja y las visceras, cereales,

legumbres y verduras verdes.

- Alimentos ricos en vitamina D como los alimentos que se han fortificado en esta
vitamina y los pescados.

- Alimentos ricos en vitamina B12 como la carne roja y las visceras, huevos, leche,
derivados lacteos y el pescado.

- Alimentos ricos en acido félico como la carne y las visceras, las verduras, las frutas, las

legumbres y los cereales.

63



Rol Enfermero en la Enfermedad de Crohn
2016-2017

En los periodos de actividad también se recomienda una dieta con fibra insoluble debido a que

éstas no suelen dar tantos gases como la fibra soluble.

Otros consejos dietéticos que pueden seguir este tipo de pacientes son los siguientes:

e Minimo entre 4 y 5 comidas al dia.

e Comer despacio y masticando bien los alimentos.

e Comer en horarios regulares.

e Usar métodos sencillos para cocinar.

e Cocinar con poca grasa y poca sal.

e Mantener un estado correcto de hidratacion.

e Practicar actividad fisica diaria.

e Moderar el consumo de carnes grasas, embutidos, pasteleria, bolleria, azucares y
bebidas azucaradas.

e Moderar el consumo de alcohol.
Fuentes:

- Sempere Robles L. Capitulo 12. Recomendaciones higiénico-dietéticas para los
pacientes con EC. En EDIMSA, editor. Todo sobre la Enfermedad de Crohn. Manual de
ayuda para pacientes con enfermedad de crohn.: Editores Médicos, S.A; 2012. p. 83-88.

- Moreno Barragdn J. ¢ Como influye el tabaco en la salud? [Online].; 2017 [citado 2017
Marzo 37]. Disponible en: https://www.educainflamatoria.com/como-influye-el-

tabaco-en-la-salud.

Vacunacion

Los pacientes que presentan enfermedades inflamatorias intestinales a lo largo de su vida
pueden enfrentarse a varias situaciones que afectan al sistema inmunolégico del paciente bien
sea por la inmunosupresién enddgena, es decir debido a la propia enfermedad o por la

inmunosupresion exégena, debido a los tratamientos de la enfermedad.

La mayoria de las infecciones que pueden sufrir, se pueden prevenir mediante la vacunacion,

por eso se recomienda que tengan el calendario vacunal al dia ya sea en adultos o en nifios.

Pero para ello los profesionales sanitarios deben tener en cuenta el estado inmunoldgico de la
persona, porque si los pacientes se encuentran inmunodeprimidos, no se recomienda

administrar vacunas de microorganismos vivos o atenuados.
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En caso de que la paciente este embarazada tan solo se vacunard en 3 casos:

e Elriesgo de contraer una infeccién especifica sea muy elevada.
e Que la enfermedad suponga un riesgo grave para ella o el feto.

e Se necesite proteger al feto o recién nacido y ello requiera que se vacune la madre.

En muchos estudios se han visto que las infecciones mas prevalentes son las siguientes: la
infeccion neumocdcica, la varicela, la hepatitis B, también se ha visto una mayor incidencia de
herpes zoster y cancer de cérvix por un aumento en la prevalencia del virus del papiloma

humano especialmente en mujeres que presentan EC.

Durante los ultimos afios, se han escrito guias y protocolos que tratan sobre la vacunacién en
los casos de pacientes con Ell, como una forma de prevencidn primaria de las infecciones que
pueden desarrollar. Aunque no existen evidencias cientificas que hablen sobre su respuesta y

la seguridad de las mismas.
Fuentes:

- Campins M, Martinez X, Cossio Y. Protocolo de vacunacion de pacientes con
enfermedad inflamatoria intestinal. Protocolo. SEMPSPH, Sanidad; 2012.

- Pontferrada Diaz A. Vacunacion en la EC. En EDIMSA, editor. Todo sobre la enfermedad
de crohn. Manual de ayuda para pacientes con enfermedad de crohn.: Editores

Meédicos, S.A; 2012. p. 89-94.

Embarazo y lactancia

Los pacientes que presentan esta patologia o cualquier Ell, no suelen tener problemas de
fertilidad excepto en algunos casos en los que se haya practicado un tratamiento quirurgico.
En los momentos de actividad de la enfermedad, suele venir acompafiada con una disminucion

de la libido.

El hecho que el pico de la aparicién de las manifestaciones de la enfermedad sea en gente
joven, implica que estard presente en plena edad reproductiva de los pacientes. La cronicidad
de esta patologia es el motivo por el que se recomienda planificar con el equipo
multidisciplinar que lleve el caso, un posible embarazo, para intentar que ocurra en una fase

de remisidn. El presentar EC no condiciona el poder tener un parto vaginal.
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El curso que puede seguir un embarazo en las personas con EC se relaciona directamente con
la actividad en el momento de la concepcidn. En el caso de concebir un bebé en estado de
remision lleva a un embarazo satisfactorio y si por el contrario, si se concibe durante un brote,
la enfermedad seria dificil de controlar y podria mantenerse activa durante todo el embarazo.
También se ha comprobado que presentar un brote durante el periodo de gestacién se
relaciona con una mayor probabilidad de un parto prematuro o un retraso del crecimiento

intrauterino y bajo al peso al nacer.

No se ha establecido el tiempo necesario que debe estar la enfermedad controlada para
aconsejar la concepcién. Por otro lado, el curso clinico y desenlace de embarazos previos no

predicen los siguientes embarazos.

Pese a que la mayoria de farmacos indicados durante la EC, no condiciona los embarazos de los
pacientes, pero otro motivo por el que se aconseja planificar la enfermedad junto con el
equipo multidisciplinar, se debe a algunos farmacos que suelen darse en las fases agudas de

esta patologia.

- El Metotrexate es un farmaco con efecto teratégeno, es decir, produce
malformaciones en el bebé. Es aconsejable dejar este tratamiento 6 meses antes de la
concepcion.

- La Salazopirina en el caso del hombre, puede reducir transitoriamente la cantidad de
espermatozoides y esto podria afectar a la fertilidad de éste. Al suspender el

tratamiento, la situacién se revierte completamente.

La lactancia materna no afecta a la actividad de la EC, pero los tratamientos biolégicos pueden

aparecer en la leche, pero en esa cantidad no producen efectos negativos en el bebé.
Fuentes:

- Chaparro M, Gisbert JP. Dudas frecuentes sobre el embarazo y la lactancia en pacientes
con EC. En EDIMS , editor. Todo sobre la enfermedad de crohn. Manual de ayuda para
el paciente con enfermedad de crohn.: Editores Médicos, S.A; 2012. p. 101-106.

- Gomollon Garcia F, Garcia Lopez S. Recomendaciones para pacientes con Enfermedad
Inflamatoria Intestinal. [Online].; 2003 [citado 2017 Marzo 30]. Disponible en:
http://geteccu.org/contenidos/up/2013/03/embarazo-y-enfermedad-inflamatoria-

intestinal.pdf.
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Viajes

El padecer cualquier tipo de Ell (CU o EC), no supone un impedimento para realizar viajes ya
sean de negocios o placer, simplemente se tienen que tener en cuenta ciertas circunstancias.
Todos los pacientes que padecen cualquier enfermedad de caracter créonico deben planificar

los viajes internacionales con antelacién.

El objetivo principal de planificarlo es minimizar el impacto que puede causar el viaje en el
curso de la EC de cada paciente. Esta planificacidn debe realizarse minimo 1 o 2 meses antes

de viajar.
Los tres motivos mds importantes por los que se deben planificar son:

- La posibilidad de requerir vacunas, dependiendo del lugar de destino.
- Necesitar tratamiento profilactico en ciertas ocasiones.

- Necesitar realizarse pruebas diagndsticas.

Es importante tratar con el médico el pais de destino del viaje, la duracién del mismo y la fecha
en la que se realizara. En cuanto a la vacunacién se puede consultar toda la informacion

necesaria en el portal del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad.
De forma general se recomienda llevar encima una serie de documentacion a la hora de viajar:

e Un documento que pueda acreditar que el paciente es beneficiario de asistencia
sanitaria, por ejemplo la tarjeta europea.

e En caso que el paciente posea un seguro privado, llevar la documentacion necesaria
que lo certifique.

e Un informe médico actualizado donde se explique la gravedad de la patologia vy el
tratamiento que requiere, a ser posible que esté escrito en inglés o la lengua del pais
del destino. Los farmacos deben estar escritos con el principio activo.

e Portar encima la cartilla de vacunacién actualizada y en caso que sea necesario la

cartilla de vacunacion internacional.

Es importante también que antes de comenzar el viaje, prepare y planifique la medicacién
necesaria que cubrirad el viaje completo, teniendo en cuenta las posibles complicaciones que
puedan surgir como la aparicion de un brote o las demoras que puedan surgir en el viaje). Para

esto es necesario que en caso de viajar en avidn se pongan en contacto con la aerolinea para
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informarse de la normativa de transporte de farmacos, especialmente aquellos que son

liguidos o los que deben mantenerse en un ambiente frio como es la nevera.

Algunos consejos generales que se dan para la gente que viaja de manera internacional pero

gue especialmente deben seguir los pacientes con EC:

Beber siempre de agua embotellada o hervida.

No tomar hielo, excepto que el hielo se haya hecho con agua embotellada.
Beber leche envasada y lacteos pasteurizados o esterilizados.

No tomar helados o reposteria que no tengan garantia

No tomar alimentos que vendan en los puestos de la calle.

Tomar solamente alimentos bien cocinados y calientes

Pelar la fruta y no comer verdura cruda.

No tomar mariscos ni pescado crudo.

L 00 N o vk~ W NoE

Tener especial cuidado con las salsas o los platos que se hagan con huevo duro.

Es importante coger una rutina de lavarse las manos con agua y jabdon con mucha mas
frecuencia que de costumbre y puede resultar util llevar siempre encima una botella de agua
embotellada por si en algin momento el agua no tenga las condiciones necesarias para poder

lavarse las manos.

También es muy importante protegerse tanto del sol como de las picaduras de insectos. Y
llevar un kit de emergencia en el que conste una muda de ropa, especialmente interior,

toallitas intimas, desodorante y una bolsa para poner la ropa sucia.

Por otro lado, también se tienen que seguir unas recomendaciones especiales en caso de

intervencidn quirdrgicay si los pacientes son portadores de estoma.

e En caso de querer viajar tras una cirugia, se recomienda:
o Dejar pasar un tiempo entre la intervencion y el viaje. Seria mejor comentarlo
tanto con el médico como al cirujano.
o En caso de viajar en avidn es necesario tomar precauciones porque puede
aumentar el riesgo de trombosis venosa profunda (TVP).
e Siel paciente es portador de un estoma:
o Hay que prever la actividad fisica que se va a hacer en el lugar de vacaciones y

las temperaturas.
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o Tener en cuenta los problemas que puedan surgir y coger el material suficiente
para cubrir todo el viaje. Dejar previamente cortados todos los dispositivos.

o Llevar material para la higiene personal tanto en la maleta como en el equipaje
de mano.

o Llevar una lista del material que se utiliza, el cddigo, la marca del producto y la
casa comercial o el proveedor. También un certificado especifico de material
de estomas que se puede conseguir en “Grupoostomia”.

o Se recomienda también el uso de bolsas con filtros para los viajes debido a los
gases que puedan surgir, los olores, etc.

o Por dltimo se recomienda evitar algunos alimentos antes y durante el vuelo.

Lo primero que se debe hacer en el momento de llegar al destino, es enterarse del médico o

del hospital al que deben acudir en caso de urgencia.

En caso de haber necesitado asistencia sanitaria durante el viaje, el paciente debe guardar los
recibos de los pagos para que mas tarde pueda presentarlos en la aseguradora que tenga el

paciente o en el mismo Sistema Nacional de Salud (SNS).

Al regresar a casa, debe pedir cita con el gastroenterdlogo de referencia para que se le pueda

realizar una revision.

Fuentes:

- Echarri Piudo A. éSe puede viajar si se padece una enfermedad inflamatoria intestinal
(Ell)? [Online].; 2017 [citado 2017 Marzo 30]. Disponible:

https://www.educainflamatoria.com/se-puede-viajar-si-se-padece-una-eii.

- Sanromdn Alvarez L. Capitulo 14. Aspectos a tener en cuenta a la hora de viajar con EC.
En EDIMSA, editor. Todo sobre la Enfermedad de Crohn. Manual de ayuda para el
paciente.: Editores Médicos, S.A; 2012. p. 95-100.

Anexo 12: Consulta a expertos

Desde el punto de vista de todo el equipo de gastroenterologia del Hospital de Bellvitge, es de

muy gran importancia el papel que tiene nuestra enfermera clinica de Enfermedad
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Inflamatoria Intestinal. Los pacientes con enfermedad inflamatoria, como ya sabemos, son
pacientes con una enfermedad crdnica que pueden tener complicaciones muy graves, y el
seguimiento regular de estos pacientes es fundamental para una correcta adherencia
terapéutica y un correcto control, que se consigue con un equipo multidisciplinar, y no solo
con el médico gastroenterdlogo.

Antes de tener enfermera, habia muchos pacientes que consultaban a urgencias por motivos
gue no requerian una consulta a urgencias, o por lo menos que se podia ahorrar. Ahora, con la
enfermera (a la cual pueden Illamar y consultar todas las dudas que quieran), se ha rebajado
mucho la consulta a urgencias para segun qué motivos y, también, la ansiedad de muchos
pacientes cuando tienen sintomas que les generan dudas (por los cuales no saben si
consultarian a urgencias o no).

También, la enfermera es la que se ocupa de la administracion de medicacién endovenosa
para la enfermedad (infliximab... etc) de forma ambulatoria, cosa que sin ella seria mucho mas
dificil de gestionar.

También es la enfermera la que muchas veces realiza el estudio pre anti-TNF (analitica con
serologias, PPD vy lo revisa ella...etc), agilitando mucho mas todo el proceso.

Muchas veces, hay pacientes que requieren un control mas estrecho por el simple hecho de
llevar algun farmaco inmunosupresor (ej: azatioprina) que requiere controles analiticos mas
seriados, pero no requiere ver al paciente en consultas. Los pacientes se realizan la analitica y

después llaman a la enfermera para saber resultados.

En conclusidon, el hecho de tener una enfermera clinica para esta enfermedad, disminuye
mucho la ansiedad del paciente, mejora el seguimiento y la adherencia terapéutica del
paciente (son pacientes que si no siguen bien los controles, las complicaciones que pueden
tener pueden ser potencialmente graves), baja muchisimo el nimero de visitas a consultas
externas de digestivo, disminuye las consultas a urgencias y permite administracion de

medicacion endovenosa ambulatoria.

Por todos estos motivos, consideramos fundamental su papel en nuestro equipo de

Enfermedad Inflamatoria Intestinal.

Grupo de Gastroenterologia del Hospital de Bellvitge
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En septiembre del 2011 padeci el mayor brote de la enfermedad de Crohn, el cual alarmé a los
servicios médicos, los cuales diagnosticaron la enfermedad de Crohn a principios del afio 2012.

La enfermedad se diagnostico tras la biopsia de una colonoscopia.

El dia en que me comunicaron el diagndstico definitivo fue junto a la entrega del resultado de
la colonoscopia. La noticia fue comunicada por la que entonces fuera mi doctora asignada,
cuya especialidad es la cirugia digestiva. El comunicado fue extenso por parte de la
especialista, no obstante la sensacidon que tenia era de absoluto silencio, no fui capaz de
pensar claramente mientras me comunicaron el diagndstico. No obstante mi cabeza seguia

asintiendo y afirmando mediante monosilabos los argumentos de la cirujana.

No fue hasta pasado unos dias que empecé a asimilar la noticia tendiendo hacia los

pensamientos nocivos y perspectivas de futuro negativas.

En mi nucleo familiar formado por progenitores y un hermano, existen tres casos los cuales por

orden cronolégico son:

- Hermano menor, diagnosticado a la edad de 14 en el afio 2006
- Hermano mayor, diagnosticado a la edad de 21 anos en el afno 2011

- Progenitor, diagnosticado a la edad de 55 afios en el afio 2017

Fui diagnosticado en el hospital Moisés Broggi. Los tratamientos y revisiones siempre se han

realizado en el mismo hospital debido a que es el mds cercano geograficamente.

En el caso concreto de mi hermano menor fue diagnosticado y tratado en el hospital Sant Joan
de Déu. Tras cumplir la mayoria de edad fue derivado al hospital Clinic de Barcelona por
recomendaciéon de los especialistas pediatricos de Sant Joan de Déu. Tras fallar con todos los
tratamientos el equipo médico del Hospital Clinic de Barcelona lo derivdé al Hospital Vall
D’Hebrdn. Este a su vez fallé con todos los intentos de tratamiento posibles y lo derivaron una
vez mas al Hospital Moisés Broggi que a su vez lo derivaron al Hospital Bellvitge donde

actualmente se trata su caso.

El papel que juega la enfermeria en esta patologia es crucial. Pues desde el primer indicio de
posible Crohn es imprescindible realizar un riguroso seguimiento. Este enfermero o enfermera
pasa a ser el nexo entre paciente y hospital, pues en esta clase de patologia los analisis son
recurrentes asi como las visitas al hospital de dia segun el tratamiento prescrito, y las distintas

pruebas médicas de control.
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En cierto modo el papel del enfermero/a asignado al paciente trasciende mas alld de los
guehaceres de la enfermeria. Pues el primer acto por parte del enfermero/a es realizar un
intercambio de contactos para casos de urgencia, eso quiere decir que en todo momento el
paciente estd en contacto con su enfermero/a asignado. En mi caso concreto tengo revision
médica una o dos veces al afio, no obstante el contacto con mi enfermera es continuo, acudo a
tratamiento biolégico cada cuatro u ocho semanas. Eso quiere decir que la enfermera se
encarga de solicitar los tratamientos necesarios, asi como las pruebas y el ajuste de las mismas

segln el seguimiento realizado por ella.

En otras palabras, es la especialista mas cercana al paciente, quien atiende cualquier cambio
que pueda sufrir asi como solventar dudas importantes. El contacto en mi caso es continuo,
tras cada tratamiento recibo una llamada o un mail con el resultado de los analisis y una
valoracion del estado de salud. Las recomendaciones por parte de la enfermera también son

utiles debido al riguroso y personalizado seguimiento del paciente.

A modo de conclusidon y bajo mi experiencia personal, el papel de la enfermeria en esta
patologia es esencial. El acompafiamiento durante el proceso de adaptacidon es necesario y
bien valorado por el paciente. Tras la adaptacion a la patologia la enfermeria sigue ejerciendo
el papel de agente cercano al paciente. Gracias a los enfermeros y enfermeras los pacientes
nos sentimos atendidos en relacién a una enfermedad que nunca descansa, pues no solo son
los brotes los que deben ser atendidos, también las anemias, las faltas de calcio y en general la
absorcién de nutrientes debe ser atendida, al igual que el control de peso, manchas en la piel

segun tratamiento, por mencionar algunos aspectos que se deben tener en cuenta a diario.

Gracias todos/as los/as enfermeros/as que atienden en todo momento a los enfermos de

Crohn y enfermedades inflamatorias.
Ayoub Hijazi Kaoutar

Paciente Experto
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