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1. RESUMEN

Introduccion: La Enfermedad de Crohn (EC) es un trastorno inflamatorio crénico y
autoinmune del sistema gastrointestinal, de etiologia desconocida, que se engloba
dentro del concepto Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) la cual incluye también a
la Colitis Ulcerosa y Colitis indeterminada. La EC afecta a cualquier parte del tubo
digestivo cursando con exacerbaciones o brotes de la enfermedad con periodos
asintomaticos. EI numero de personas afectadas por esta patologia se ha visto
aumentada durante los ultimos afios, se trata en su mayoria de personas jovenes
que ven afectada su vida diaria. Ademas de la clinica propia puede cursar con

manifestaciones extraintestinales afectando a diferentes 6rganos o sistemas.

Objetivos: Esta revision tiene como objetivos conocer la Enfermedad y el papel que
desempefia la enfermeria en el cuidado de estos pacientes. Ademas se quiere

resaltar la importancia de las Unidades de atencién de Crohn y Colitis.

Métodos: Para la realizacion de este trabajo se ha llevado a cabo una busqueda
bibliografica en diferentes bases de datos y sitios webs relacionados con la

enfermedad durante los meses de marzo, abril y mayo.

Resultados y Discusion: Los resultados de esta busqueda amplian aspectos de la
enfermedad, sobre todo los relacionados a la calidad de vida los pacientes.
Manifiestan que las Ell, y por tanto la EC, tienen una presencia cada vez mayor en
nuestra sociedad, por tanto, se ha generado una gran demanda de atencién
especializada. Por otro lado, se demuestra la atencién integral del paciente y su
familia que realiza enfermeria. Ademas, se da a conocer la importancia que tienen

las Unidades de atencion de la enfermedad de Crohn y Colitis (UACC).

Palabras clave: Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell), Enfermedad de Crohn,

Cuidados enfermeros, Unidades de atencion de Crohn y Colitis.
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ABSTRACT

Background: Crohn’s disease (CD) is a long-term condition that causes
inflammation of the digestive system. The exact cause of this disorder is unknown. It
is part of a group of diseases known as inflammatory bowel disease (IBD), along with
ulcerative colitis and indeterminate colitis. The CD could affect to any part of the
digestive tube, cursing with exacerbations and asymptomatic periods. Patients who
have CD may experience extraintestinal symptoms through their bodies, affecting
different organ systems than this one. An increase of the prevalence has been

observed in the last years, especially in young people.

Objectives: The primary purpose of this review is to make known the Crohn’s

Disease from the point of view of nursery.

Methods: To make this review, we had made a bibliographic research in different

databases and webs, during the months of mars, april and may.

Results and Discussion: The final results of this research say that the IBDs have
more presence in our society than before. Also, the different documents talk about
the importance of the nursery job in the integral treatment of this patients and their
families, as well as the Inflammatory Bowel Disease Units (IBDU) improving their

quality of life.

Key Words: Inflammatory Bowel Disease (IBD), Crohn’s disease, Nursing care,

Crohn's and Colitis Care Units
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2. INTRODUCCION

2.1. ;,Qué es la enfermedad inflamatoria intestinal ?

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell) es un trastorno inmunoinflamatorio de
causa desconocida, que afecta a personas jovenes y de manera equitativa a
hombres y mujeres. Incluye una amplia variedad de presentaciones Yy
manifestaciones clinicas cuya principal caracteristica es la inflamacion cronica del
tubo digestivo en diferentes localizaciones. Durante su curso clinico se alternan
periodos de inactividad que se identifican con la fase de remision, con periodos de
actividad clinica de diferente intensidad y duracion que se denominan brotes o

recidivas (1).

La sintomatologia de esta afeccion no se limita exclusivamente al aparato digestivo,
sino que en algunas ocasiones, también puede dafar 6rganos fuera del aparato
digestivo, lo que se conoce como manifestaciones extraintestinales (MEI). La Ell
engloba tres afecciones que a pesar de ser diferentes entre si, tienen caracteristicas
comunes que en muchas ocasiones hacen dificil diferenciarlas: la Colitis Ulcerosa
(CU), la Colitis Intermedia (Cl) y la Enfermedad de Crohn (EC) (1, 2).

La CU afecta exclusivamente, de forma continua y difusa a la mucosa del colon. La
inflamacion normalmente comienza en la zona del recto y se extiende de forma
proximal en continuidad hacia el ciego deteniéndose de forma brusca en la valvula
ileocecal. Los sintomas tipicos que se describen en la CU son los derivados de la
afeccion de la mucosa del colon dando lugar a rectorragias, que es el sintoma mas
frecuente, seguido por la diarrea liquida, frecuentemente sanguinolenta o con moco
asociada a urgencia, y el dolor abdominal célico en el hipogastrio y en la fosa iliaca
izquierda. Ademas de estos sintomas también se observa tenesmo, fiebre y pérdida
de peso (1, 2).

La EC es un trastorno inflamatorio crénico transmural que puede afectar a cualquier
segmento del tracto gastrointestinal desde la boca hasta el ano con caracter

discontinuo. El sintoma predominante es el dolor tipo cdlico en la fosa iliaca derecha,
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seguido de diarrea, fiebre, astenia y pérdida de peso. En los casos en los que se ve
afectado el colon y es imposible diferenciar entre CU y EC se habla de colitis
indeterminada (CI) (Ver Anexo |, Tabla 1) (1, 2, 3).

Los sintomas y la gravedad de cada una de estas patologias dependeran de la
extension, localizacién, comportamiento, grado de actividad y de la presencia de MEI
(1, 2, 4). Actualmente, y a pesar de haberse llevado a cabo numerosos estudios, no
se ha podido determinar la causa de la Ell, por lo que se trata de una patologia de
etiologia desconocida, de origen complejo. La inflamacién producida por esta
afeccion se basa en la presencia de una alteracion del sistema inmune, que es
responsable de la aparicion de una reaccion inflamatoria y andmala de los linfocitos
T hacia la flora bacteriana del tracto gastrointestinal, principalmente del ileon y del
colon en aquellas personas que son genéticamente susceptibles. Ademas, existen
factores ambientales que contribuyen al proceso de la enfermedad (Ver Anexo I,
Figura 1) (2, 4, 5).

Hasta no hace mucho tiempo, la EIll se considerada una entidad “rara”,
especialmente cuando se hacia referencia a los paises mediterraneos o del sur de
Europa (6). Por entonces, se tenia la idea que era una enfermedad psicosomética y
qgue la depresion y la ansiedad jugaban un papel fundamental en el proceso de
enfermar. De esta manera muchos de los pacientes eran diagnosticados como
enfermos nerviosos, con sintomas atribuidos unicamente a problemas emocionales y

por tanto tratados en consecuencia (7).

En Espafa, segun la Sociedad Espafiola de Patologia Digestiva se estima que 1 de
cada 450 personas se ven afectadas, pero se prevé que la prevalencia de esta
enfermedad puede aumentar en los préximos afios (6).

Algunos datos sugieren que la CM puede ser muy comun, siendo la CU la entidad
mas frecuente en nuestro medio (48%), si bien la incidencia de la EC (42%) ha
ascendido de forma particularmente importante en muchas aéreas de Espafa en los

altimos afos, como se ha descrito en otros paises (5).

Por otro lado, es importante destacar el coste econ6mico que genera esta patologia:

ya que supone un total de 1.083 millones de euros en Espafa, el 46,5% (503

Revision bibliografica sobre la Enfermedad de Crohn y el abordaje enfermero.



millones) de estos gastos corresponde a costes indirectos derivados en su mayoria
de las ausencias e incapacidades laborales, de las pérdidas de la productividad y de
los costes asociados al cuidado de menores, transporte, la asistencia en el hogar y
la compra de productos nutricionales (Ver Anexo lll, Tabla 2) (8, 9).

Los costes directos suponen el 53,5 % restante (579 millones), que engloban los
tratamientos farmacoldgicos, ingresos hospitalarios y las intervenciones quirdrgicas,
entre otros. Ademas, se debe tener en cuenta el gasto producido por los
medicamentos bioldgicos, los cuales han incrementado el coste farmacologico, pero
al mismo tiempo ha disminuido los gastos asociados a ingresos, urgencias y cirugias
(8, 9).

2.2. Justificacion y objetivos

Los trastornos inflamatorios que afectan al aparato digestivo son habituales, aunque
su grado de importancia es variable. Un gran numero de estos estados inflamatorios
tienen una causa reconocible, aunque otros como la Enfermedad Inflamatoria
Intestinal (EIl) engloban a un conjunto de patologias inflamatorias intestinales
cronicas de origen idiopatico. Estas ultimas han aumentado su prevalencia tanto a

nivel mundial como en Espafia (10).

La mayoria de las personas que se ven afectadas por esta enfermedad crénica son
personas jovenes de entre 20 y 40 afios, en plena edad fértil y con edad para
incorporarse al mercado laboral. Estos pacientes sufren a lo largo de su vida y de
manera recurrente los brotes propios de la enfermedad que pueden ir acompafiados
por diferentes complicaciones. Ademas se ven en la obligaciébn de seguir un
tratamiento complejo y continuado, con potenciales efectos adversos, y que en
muchos casos, tienen que combinarse con intervenciones quirdrgicas resectivas con
consecuencias a largo plazo como las derivadas de las ostomias. Todo ello provoca
un elevado coste personal y social a los pacientes y sus familias (6).

La Ell requieren de un seguimiento y una especializacion para conseguir mejorar la
calidad de vida de las personas que lo padecen, por esto es importante la creacion

de las unidades integrales de Ell, donde enfermeria tiene un papel importante (6).
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Considerando todo lo anteriormente expuesto, los objetivos de este trabajo fin de
grado son los siguientes:

Objetivo general
Analizar la Enfermedad de Crohn con la intencion de conocer no solo las
caracteristicas fisiopatologias de la misma, sino también el papel que desempenia el
personal de enfermeria en el proceso de la enfermedad.
Obijetivos especificos
1. Conocer y describir la Enfermedad de Crohn, su situacion actual, la importancia
de un buen diagndstico diferencial, asi como los recursos terapéuticos

disponibles.

2. Identificar los cuidados de enfermeria para los pacientes con la Enfermedad de
Crohn.

3. Resaltar la importancia de la creacién de unidades integrales de EIll en los

hospitales.
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3. MATERIAL Y METODOS

Para la realizacion de este trabajo se ha realizado una busqueda bibliografica en
diferentes bases de datos de ciencias de la salud y mediante la consulta directa de
varios libros y paginas online relacionadas con la enfermedad. La revisiobn se ha
hecho tanto en Espafiol como en Inglés, en bases de datos tanto nacionales como
internacionales y empleando diferentes cadenas de busqueda que han sido
modificadas de acuerdo a las caracteristicas de cada base de datos utilizada.

Durante el proceso se ha traducido el lenguaje natural, que utiliza términos libres, a
lenguaje controlado empleando descriptores. Para ello se ha recurrido a los tesauros
DeCS (Descriptores en Ciencias de la Salud) y MeSH (Medical subjets headings)

gue contienen descriptores para designar conceptos en ciencias de la salud.

3.1Bases de datos y fuentes documentales consultadas.

Durante los meses de marzo, abril y mayo del 2017 se llevé a cabo una busqueda
en las siguientes bases de datos: Dialnet, PubMed, SciELO, CUIDEN y Cochrane
Plus. Ademas de estas bases de datos, se realiz6 una consulta y busqueda en
diferentes paginas webs oficiales relacionadas con la enfermedad: ACCU Espafia
(Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Espafia), AEG (Asociacion
Espafiola de Gastroenterologia)), GETECCU (Grupo Espafiol de Trabajo en
Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa), GETEIl (Grupo Enfermero de Trabajo en

Enfermedad Inflamatoria Intestinal) y por ultimo en Educainflamatoria.

Las palabras clave y términos utilizados para la busqueda aparecen detallados y
clasificados segun el idioma en la Tabla 3. Los términos elegidos se combinaron
mediante el operador booleano “AND” y se ha utilizado (*) para poder buscar

palabras relacionadas con la enfermeria.
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3.2 Criterios de inclusion y exclusién

Los criterios de inclusion utilizados fueron:
- Atrticulos en espafiol e inglés.
- Articulos que hablen de la Enfermedad Inflamatoria intestinal, concepto que
incluye la enfermedad de Crohn.

Los criterios de exclusion utilizados fueron:
- Articulos de més de 10 afios de antigliedad.
- Ensayos clinicos llevados a cabo con animales.
- Atrticulos con acceso restringido o de pago.

- Atrticulos con contenido de poco interés para los objetivos marcados.

Tabla 3: Palabras clave utilizadas para la realizacion de la revision bibliografica.

DeCS MeSH
Enfermedad Inflamatoria Intestinal Inflammatory Bowel Disease
Enfermedad de Crohn Crohn’s disease
Enfermeria Nursing
Enfermera Nurse
Cuidados de enfermeria Nursing care

3.3. Resultados de la busqueda bibliografica

- PubMed:
Filtros utilizados: Review, Abstract, Free full text, <10 afios, Best match
(Crohn’s disease) AND Nursering. Resultados de la busqueda: 9 articulos,
seleccionados 4.
(Crohn’s disease) AND Nursing care. Resultados de la busqueda: 6 articulos,

sleccionados 1.
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(Inflammatory Bowel disease) AND Nursing. Resultados de la busqueda: 30
articulos, seleccionados 9.
(Inflammatory Bowel disease) AND Nursing care. Resultados de la busqueda: 14

articulos, seleccionados 1.

- DIALNET:
Filtro utilizado: < 10 afios
(Enfermedad de Crohn) AND Enfermeria. Resultados de la busqueda: 9 articulos, se
selecciona 1 sélo articulo.
(Enfermedad de Crohn) AND Cuidados de enfermeria. Resultados de la busqueda: 3

articulos, de estos articulos no se seleccion6 ninguno.

- SciELO
Filtros utilizados: Espafiol e Inglés, < 10 afios, citable, Resumen.
(Enfermedad inflamatoria intestinal). Resultados de la busqueda: 129 articulos,
seleccionados 3.
(Enfermedad de Crohn). Resultados de la busqueda: 141 articulos, seleccionados
17.
(Enfermedad de Crohn) AND Enfermeria. Resultados de la busqueda: 3 articulos, de
los cuales se selecciona 1.
(Enfermedad de Crohn) AND Cuidados de enfermeria. Resultados de la busqueda: 0
articulos.
(Enfermedad inflamatoria intestinal) AND cuidados de enfermeria. Resultados de la
busqueda: 1 articulo, el cual es seleccionado.
(Enfermedad de Crohn) AND enfermera. Resultados de la basqueda: 1 articulo, el

cual no es utilizado para la revision.

- CUIDEN
Filtros utilizados: <10 afios
(Enfermedad inflamatoria intestinal). Resultados de la busqueda: 34 articulos. No se
selecciona ninguno.
(Enfermedad de Crohn). Resultados de la busqueda: 36 articulos. No se selecciona

ninguno.
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(Enfermedad de Crohn) AND Enfermeria. Resultados de la busqueda: 16 articulos,
se selecciona 1.
(Enfermedad de Crohn) AND Cuidados de enfermeria. Resultados de la busqueda:

11 articulos, se seleccionan 2.

- COCHRANE PLUS
Filtros utilizados: <10 afios y Titulo y resumen.
(Enfermedad inflamatoria intestinal). Resultado de la busqueda: 32 articulos,
seleccionados 0.
(Enfermedad de Crohn). Resultado de la busqueda: 30 articulos, seleccionados 0.
(Enfermedad inflamatoria intestinal) AND enfermeria. Resultado de la busqueda: 1
articulos, el cual no se selcciona.
(Enfermedad de Crohn) AND enfermeria. Resultado de la busqueda: 1 articulos, el
cual se selecciona.
(Enfermedad de Crohn) AND Cuidados de enfermeria. Resultado de la busqueda: 0
(Enfermedad inflamatoria intestinal) AND Cuidados de enfermeria. Resultado de la

bldsqueda: 0

3.4 Andlisis de los resultados

Se realizaron un total de 11 busquedas en las bases de datos citadas que dieron
como resultado un total de 507 articulos. De todos los articulos encontrados y tras
realizar una lectura critica sistemaética, aplicar los criterios de inclusion y exclusion y
eliminar los articulos repetidos se seleccioné los articulos a utilizar, en total han sido
citados en el trabajo 41. En la Tabla 4, Anexo IV, se puede ver de manera
esquematizada el proceso de seleccion en cada una de las bases de datos.

A esta cifra hay que sumarle los articulos+ buscados directamente en el google
académico, los 3 articulos aportados por la tutora de este trabajo, ademas de la
informacion obtenida directamente de la consulta de varios libros y paginas web
oficiales relacionadas con la enfermedad. Todo ello suma un total de 58 articulos

utilizados para realizar esta revision bibliografica.
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4. RESULTADOS Y DISCUSION

4.1. La enfermedad de Crohn

La enfermedad de Crohn es un trastorno inflamatorio crénico y autoinmune del
sistema gastrointestinal, de etiologia desconocida. Anatdmicamente puede afectar a
cualquier tramo del tubo digestivo desde la boca hasta el ano, de manera asimétrica,
discontinua y segmentaria, produciendo una inflamacion transmural que puede
afectar a todas las capas del intestino. Dentro del aparato digestivo la localizacién
mas frecuente para la EC es el ileon terminal y el colon. La cronicidad clinica de esta
enfermedad cursa con una fase inactiva o asintomatica que puede durar meses o
incluso afios, seguido de una fase sintomatica denominada brote. La duracion y
frecuencia de estos brotes variara segun el grado de afectacién de cada paciente (5,
11).

En las lesiones hay una presencia de granulomas en la submucosa y puede
aparecer o0 no, aftas, Ulceras, erosiones, perforaciones y/o estenosis del intestino
manifestadas por abscesos, fisuras o fistulas que pueden afectar otros tejidos (1,
12).

Actualmente, no se conoce la causa de la enfermedad pero se han identificado
algunos factores que pueden estar implicados. En este sentido, hay diferentes lineas
de investigacién acerca de la influencia y el papel que desempefian factores de tipo
genéticos, bacterianos, infecciosos, ambientales y psicosociales en el desarrollo de
la enfermedad (5, 13).

4.1.1. Epidemiologia

De la misma forma gue otras enfermedades de base inmunoldgica, la incidencia de
la enfermedad de Crohn ha sufrido un aumento en las ultimas tres décadas, lo que
se relaciona con un descenso de la incidencia de muchas enfermedades infeccionas
como resultado de un buen desarrollo econémico y sanitario de los paises. Es una
enfermedad presente principalmente en areas urbanas y en los paises

desarrollados, cuya incidencia y prevalencia varian segun las zonas geograficas,
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observandose una mayor incidencia en EEUU, el norte de Europa y Escandinavia,
donde tiende a estabilizarse, sin embargo las zonas de baja incidencia como el
centro y sur de Europa, Asia, Africa y Sudamérica ven aumentadas sus tasas (2, 4,
10, 14, 15). Ademéas se ha descrito una mayor incidencia en la raza caucasica y en
la poblacion judia, la cual tiene un riesgo de 2-8 veces mayor que otros grupos
poblaciones (2, 3, 14, 15).

Actualmente la prevalencia de la EC en Europa es de 10 a 200 casos por 100.000
habitantes, por lo que se estima que existen 1 millon de personas con la
enfermedad. Si bien hay una mayor incidencia en los paises del norte, tras la
realizacion de un estudio cooperativo europeo, se vio que las diferencias entre el
norte y sur de Europa eran minimas (10). Por otra parte, los estudios realizados
sobre nuevos casos diagnosticados de la enfermedad en los Ultimos treinta afios en
Grecia, Paises Bajos y Espafia, muestran un incremento progresivo a lo largo del
tiempo. En concreto en Espafia, se diagnostican de 6-9 casos nuevos por cada
100.00 habitantes/afio sin apreciarse grandes diferencias entre las diferentes
comunidades (10, 14).

En relacion a la diferencia entre sexos y la edad de aparicién de la enfermedad,
segun algunos estudios se presentan en un numero mayor de mujeres que de
hombres, sin embargo otros estudios consideran que la diferencia no es valorable y
afecta por igual a ambos sexos (15). En cuanto a la edad de aparicion, se manifiesta
normalmente en personas jévenes, produciéndose un pico de incidencia entre los 15
y 35 aflos de edad (2, 10, 14). Algunos estudios siguieren la existencia de un
segundo pico de incidencia menor entre los 60 y 80 afios de edad, en un 5-15% de
pacientes diagnosticados (17). Sin embargo, la enfermedad inflamatoria intestinal
puede presentarse en cualquier grupo de edad. Un estudio realizado sobre la Ell por
la Asociacién Espafiola de Pediatria (AEP), demuestra que el diagnéstico de esta
enfermedad esta aumentando entre la poblacion pediatrica de paises occidentales,
siendo la incidencia de la CU de 2/100.000 habitantes y de la EC de 4.5/100.000
habitantes. Del 7 al 20% de los casos diagnosticados se presentan en edad
pediatrica, un tercio de los casos de Ell lo hacen antes de los 20 afios, la mayoria

durante la adolescencia y tan solo un 4% antes de los 5 afos (2, 10, 14).
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4.1.2. Etiologia

Aunqgue la etiologia de la EC es compleja, la hipotesis mas ampliamente aceptada
sugiere que es una condicibon mediada inmunologicamente en individuos
genéticamente susceptibles, donde el inicio de la enfermedad est4 provocado por
factores ambientales que perturban la barrera mucosa, alteran el equilibrio saludable
de la microbiota intestinal y estimulan anormalmente la respuesta inmune intestinal.
Estos tres factores (la genética, la respuesta inmune de los intestinos y la
microbiota) estan influenciados por las exposiciones ambientales ("exposoma", un
concepto que se refiere todas las exposiciones ambientales a las que el ser humano
estd sometido desde que es concebido, surge como una nueva estrategia para
evidenciar los factores de riesgo de enfermedades generadas por el medio
ambiente) (18) del individuo, o por desencadenantes que implican a diferentes
submecanismos que dan lugar a la "enfermedades de Crohn", un concepto que esta
reemplazando cada vez mas a la definicion tradicional de la enfermedad "una

entidad clinica singular con un mecanismo dominante”(19). (Ver Anexo V, Figura 2)

Como ya se ha descrito anteriormente, la enfermedad de Crohn, al igual que el resto
de las Ell, son patologias que aparecen principalmente en paises desarrollados, en
areas urbanas e industrializadas (10). Los actuales estilos de vida que caracteriza a
estas sociedades han alterado el patrén de exposicion microbiana a nivel intestinal,
teniendo importantes repercusiones a nivel inmune, siendo la perdida de la
tolerancia inmunoldgica a la flora bacteriana luminal la que produce una respuesta
inmune alterada que dafia la mucosa gastrointestinal, principalmente del ileon y del
colon, en aquellas personas genéticamente susceptibles, provocando ciclos
inflamatorios a los cuales se denominan “brotes” y que caracterizan a las Ell (3, 10,
15, 20, 21).

Aun no se ha logrado entender el mecanismo fisiopatogénico de cada uno de estos
factores, lo que si se sabe es que algunos de ellos se comportan de forma diferentes
enla CUyenla EC (Ver Anexo VI, Tabla 5) (15).

Factores genéticos. Hay evidencias que sugieren que diversas alteraciones

genéticas puntuales influyen no sélo en la aparicion de la EC, sino que ademas
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afectan su fenotipo clinico, y otras variables como la respuesta a determinados
tratamientos. Entre los genes identificados hasta la fecha destacan en primer lugar
el NOD2/CARD15. ElI gen NOD2, se expresa en las células de Paneth localizadas
predominantemente en el ileon terminal, y estimula una respuesta inmune al
reconocer un muramildipéptido, un componente peptidoglicano de la pared celular
de bacterias Gram-positivas y Gram-negativas. Los pacientes con enfermedad de
Crohn con una variante en NOD2 presentan respuestas inmunes adaptativas
aumentadas a antigenos microbianos, ausentes en pacientes sin esta variante (20).
Un 50% de los pacientes con EC son portadores de al menos una mutacion de este
gen, por lo que se sabe que predispone a padecer esta patologia inflamatoria,
ademas determina algunas de sus caracteristicas fenotipicas como son la
localizacion, edad de inicio, comportamiento de la enfermedad y su respuesta a
diferentes tratamiento (3, 5, 14, 22).

Por otro lado, algunos estudios epidemiolégicos (3, 10, 12, 14, 15) demuestran que
una persona con antecedentes familiares de primer grado con la EC tienen de un 2 a
un 14% mas de probabilidades de padecer la enfermedad con respecto a la
poblacion general.

Factores ambientales. Ademas de la flora intestinal, otros factores ambientales
pueden intervenir en el desarrollo de la enfermedad, entre ellos se encuentran el
tabaco, los antiinflamatorios no esteroideos (AINE), la dieta, habitos higiénicos, los
anticonceptivos orales, la apendicetomia previa, las infecciones, o el hecho de

padecer una gastroenteritis infecciosa (13, 14, 15).

De entre todos los factores ambientales el tabaco es un claro factor significativo en
la aparicion y evolucion de la Ell, con un comportamiento diferente para ambas
enfermedades. Mientras que en los pacientes con CU el tabaco actua como factor
protector, en la EC aumenta el riesgo de desarrollar la enfermedad (15). De modo
que, el riesgo estimado de un fumador para desarrollar la EC es aproximadamente el
doble que el de un no fumador o exfumador, puesto que aumenta la incidencia y
empeora su curso clinico. Tanto es asi que estos pacientes tienen un mayor nimero
de brotes, méas diarreas, un elevado numero de ingresos hospitalarios y una

necesidad mayor de tratamiento inmunosupresor comparado los exfumadores o los
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no fumadoras (5, 15). Sin embargo, a pesar de identificar al tabaco como un claro
factor de riesgo, aun se desconocen los mecanismos exactos por los cuales el

tabaquismo afecta a la evolucion de la enfermedad (13, 14).

Respecto a la apendicetomia se le considera un factor protector para la CU ya que
se asocia a un menor riesgo de desarrollar la enfermedad, aunque en el caso de la
EC no esta tan claro, si bien, un estudio reciente demuestra un papel protector en
ambas EIl (15). Sin embargo, otros estudios muestran resultados discordantes, ya
que parece que la apendicetomia incluye un cierto grado de inflamacién en el caso

de la EC y por tanto aumenta el riesgo de desarrollar la enfermedad (22).

En cuanto a los AINES su papel esta en continua discusion. Algunos estudios han
encontrado asociacién entre su consumo y la aparicion o brotes de las Ell,
probablemente debido a su efecto inhibitorio en la sintesis de las prostaglandinas
protectoras, lo que podria aumentar la permeabilidad intestinal facilitando la
actividad de la enfermedad, mientras que otros estudios no demuestran ninguna

asociacion (14, 15).

Respecto a la dieta se han realizado varios estudios en los que se describe el papel
de la ingesta de azlUcar como factor de riesgo para EC o CU, aunque son necesarios
mas estudios sobre este tema, ya que los resultados a dia de hoy no son
concluyentes (14, 15).

Los anticonceptivos orales tomados de manera prolongada o con elevadas dosis de
estrogenos también se han relacionados con el riesgo de desarrollar EC, pero no se
encuentra asociacion con la CU. Sin embargo, se han encontrado contradicciones al
respecto que pueden deberse al cambio de concentracion en estrogenos de las

pildoras anticonceptivas (14, 15).

Factores infecciosos. Se ha estudiado como causas gran cantidad de bacterias
diferentes que podrian participar en la patogenia de la Ell. La inflamacion observada
en la enfermedad podria ser resultado de la respuesta disfuncional a una fuente
infecciosa, que en sujetos predispuestos genéticamente activarian una inapropiada

respuesta inmune (1, 14).
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Factores de estrés. Las situaciones de estrés mantenidas producen alteraciones
psicolégicas como la ansiedad y la depresion que estan implicadas como factor de

empeoramiento en la evolucién de la enfermedad (15).

4.1.3. Clinica

La clinica con la que cursa esta patologia tiene un papel muy importante para el
diagnéstico de la misma, se trata de sintomas diversos que varian segun su fenotipo
(1). Los tres sintomas clasicos de la EC son la diarrea, el dolor abdominal y la
pérdida de peso. Sin embargo, estos sintomas solo se presentan en el 25% de los

casos en el momento del diagnostico (13, 24, 25).

Ademas de estos sintomas, no es raro que aparezcan otros como la fiebre, aunque
esta suele presentarse como consecuencia de complicaciones o de afeccion
inflamatoria grave, por lo que va acompafada normalmente de otros sintomas. Un
20% de los pacientes presenta también manifestaciones perianales o enfermedad
perianal a lo largo de su evolucion, este concepto incluye abscesos y fistulas
perianales o fisuras anales de localizacion atipica. Estos sintomas estan presentes
en un 5-10% de los pacientes en el momento de la aparicién de la enfermedad y

pueden aparecer incluso antes que los sintomas digestivos (5, 25).

Manifestaciones extraintestinales (MEI)

Al tratarse de un trastorno sistémico, es habitual que en la EC aparezcan sintomas y
signos extraintestinales, que no siempre coinciden con la actividad de la Ell de base.
Estan presentes en un porcentaje importante de pacientes y son mas frecuentes
cuando existe afectacion del colon. Los 6rganos mas frecuentes afectados son las

articulaciones, la piel, los ojos y la via biliar (Ver Anexo VII, Tabla 6) (17, 25-27).

La afectacion extraintestinal depende de varios factores y, en ocasiones, es dificil
distinguir las verdaderas MEI de las complicaciones extraintestinales propias de la
enfermedad, bien sean secundarias a la inflamacién crénica, a la malnutricién o a los
efectos adversos de los farmacos (25). En general las MEI siguen el curso de la

enfermedad de base y pueden tener un impacto importante en la calidad de vida,
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morbilidad y mortalidad de estos pacientes. Incluso en ocasiones pueden aparecer
antes que las manifestaciones especificas, confundiendo el diagnéstico y retrasando
el tratamiento (5, 24, 25, 27). Se clasifican en (25- 27):

Manifestaciones dermatolégicas: Son las mas frecuentes de las manifestaciones
extraintestinales, abarcan aproximadamente una tercera parte de ellas. Afectan a la
piel y las mucosas.

Manifestaciones oculares: Estas tipo de manifestaciones son raras, menos del 10%
de los casos.

Manifestaciones hepatobiliares: Son de las mas comunes, las alteraciones hepaticas
oscilan entre el 10% y el 50% en pacientes con EIl. Sin embargo, en muchas
ocasiones estas alteraciones pueden atribuirse a alguno de los farmacos del
tratamiento de la enfermedad, a trastornos nutricionales asociados a la misma o al
uso de la nutricion parenteral.

Manifestaciones musculo-esqueléticas: Una tercera parte de los pacientes con EC
presentaran algun tipo de trastorno articular a lo largo del curso de su enfermedad,
ademas la Ell se asocia un riesgo incrementado de osteopenia y osteoporosis.
Alteraciones hematoldgicas: Principalmente anemia cronica secundaria provocada

por las pérdidas crénicas o la mala absorcién de hierro y vitamina Bio.

4.1.4. Diagnostico

La EC puede presentarse con sintomatologia difusa y poco evidente, lo que puede
provocar la demora en su diagndstico. En la Figura 3 (Ver Anexo VIII) se puede
observar que aproximadamente el 45% de los nuevos casos de Ell tarda mas de un
afo en recibir un diagnoéstico definitivo. Normalmente los sintomas iniciales son
anorexia, malestar general, fiebre, malestar abdominal y diarrea. En nifios y
adolescentes hay que sumarles el retardo del crecimiento y la falta de maduracion
sexual. El diagnostico de la enfermedad se basa en la combinacién de datos
clinicos, exploracion fisica, examenes de laboratorio y técnicas endoscopicas y de
imagen, ya que los datos clinicos, histologicos o morfoldgicos por si solos no
permiten hacer un diagnéstico de la EC (3-5,13).

Para establecer el diagnostico se utilizan los criterios de Oporto, revisados por Ultima

vez en 2014. Estos establecen la necesidad de realizar en todos los pacientes con
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sospecha de EIl, endoscopia digestiva alta, endoscopia digestiva baja con
ileoscopia, biopsias multiples de todas las porciones exploradas y técnicas de
imagen para el estudio del intestino delgado (28, 29). Sin embargo, para confirmar el
diagnostico, el facultativo debe basarse en los Criterios de Lennard-Jones (Ver
Anexo IX, Tabla 7) (13).

4.1.5. Clasificacién fenotipica de la Enfermedad de Crohn

Una vez realizado el diagnostico por parte del facultativo, se clasifica la EC en base
a la expresion fenotipica de la enfermedad. Esta clasificacion tiene importancia a la
hora de pautar un determinado tratamiento y establecer el prondstico de la
enfermedad. En la Tabla 8 (Ver Anexo X) aparece representada la clasificacion de
Montreal (2006), clasificacion recomendada por la Organizacion Mundial de
Gastroenterologia y que tiene en cuenta 3 categorias: edad al diagnéstico (A),

localizacion (L) y patron evolutivo (B) (2, 24).

4.1.6. Cuantificacion de la actividad clinica

El indice capaz de cuantificar la actividad inflamatoria, especialmente, desde un
punto de vista clinico, es el indice de Actividad de la Enfermedad de Crohn (CDAI,
del inglés: Crohn’s Disease Activity Index), que incluye 8 variables, siete de ellas
clinicas, y s6lo un parametro analitico (Ver Anexo Xl, Tabla 9). A pesar de ser el mas
utilizado para los ensayos clinicos es dificil de aplicar en la practica diaria. La
utilizacion del CDAI junto a las recomendaciones de la ECCO (European Crohn’s
and Colitis Organization) permiten clasificar desde un punto de vista clinico los

brotes de la enfermedad de Crohn de la siguiente manera (30):

e Brote leve cuando el paciente es ambulatorio, presenta buena tolerancia a la
alimentacion oral y no presenta signos de deshidratacion, fiebre, sensibilidad
abdominal o presencia de masa dolorosa en la exploracion y ni sintomas o
signos de obstruccion. En caso de haber pérdida de peso seré inferior al 10%.
Equivale a un CDAI de 150 a 220.

e Brote moderado pacientes que presentan dolor a la palpacion abdominal,

febricula, anemia o pérdida de peso > 10%. Equivale a un CDAI de 220 a 450.
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e En el brote grave el paciente precisa hospitalizacion por caquexia, fiebre,
vomitos, obstruccion intestinal, peritonismo o absceso intrabdominal. Equivale
a un CDAI > 450.

La curacion de la mucosa es un parametro mas objetivo que la remision clinica para
evaluar la actividad inflamatoria y se asocia con mejor prondéstico a largo plazo pues
disminuye el riesgo de cirugia y hospitalizaciones. No existe consenso en la
actualidad para definir el término curacion mucosa y puede entenderse como tal la

ausencia de lesiones o la presencia de lesiones minimas no relevantes (30).

4.1.7. Tratamiento

La EC es un proceso crénico e incurable, sin embargo, la historia natural y el
pronéstico se encuentran modificados por las diferentes opciones de tratamiento
meédico y quirargico que se dispone actualmente (30). Los objetivos principales del
tratamiento son inducir y mantener un estado de remision clinica, idealmente con
curacion de la mucosa, prevenir las recaidas, mantener una nutricién y desarrollo

adecuados, reducir, y evitar hospitalizaciones y la cirugia por complicaciones (2, 4).

Es importante que el tratamiento sea individualizado, debe adaptarse a la severidad,
segmento intestinal afectado, historia evolutiva, estado nutricional, existencia de
complicaciones y basado en la respuesta clinica y tolerancia del paciente a la
terapia (31, 32).

Tratamiento antitabaco. La primera medida que hay que tomar en el tratamiento es
la de abandonar el habito tabaquico ya que influye de manera negativa a la
evolucion de la enfermedad, aumentando la frecuencia de los brotes, la necesidad
de cirugia, y la recurrencia tras la cirugia. Se debe ofrecer a las personas que lo
necesiten todos los recursos disponibles para conseguir y mantener este objetivo
(30).

Tratamiento nutricional. La EC provoca una serie de desajustes nutricionales
debido principalmente a un déficit en la ingesta causado por los sintomas digestivos

propios de esta patologia como nauseas, obstrucciones, vomitos, dolor abdominal y
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diarrea, ademas se produce una malabsorcion de nutrientes principalmente en
pacientes con una amplia reseccién intestinal (33). En la EC el tratamiento
nutricional tiene una doble utilidad: como soporte y como tratamiento primario para
inducir la remision (2). Por lo tanto, los principales objetivos terapéuticos que tiene el
tratamiento nutricional en la Ell son prevenir y corregir los déficit de micro y macro
nutrientes, aportar las calorias y proteinas necesarias para mantener un balance
nitrogenado positivo y ayudar asi a la cicatrizaciéon de la mucosa, y en el caso de
pacientes pediatricos, también la recuperacion del crecimiento y maduracion sexual
normal (2, 32). Los déficits de micronutrientes que mas comiunmente se producen
son: Vitamina A, Vitaminas antioxidantes (C y E), Vitamina Biz2, Calcio, Vitamina K,
Proteinas, Vitaminas liposolubles (A, D, E, K), Acido félico, Homocisteina, Hierro y

Lipoproteinas (34).

En la Ell se recomienda una dieta lo més libre y variada posible, evitando aquellos
alimentos que no se toleren bien. Por esto las pautas dietéticas que se establecen
deben ser individualizadas, dependiendo de cada paciente y la afectacion de la
enfermedad. Bien es cierto que durante los brotes de Ell es aconsejable hacer una
dieta pobre en residuos, lo que implica eliminar de la dieta la denominada fibra
insoluble que produce un residuo fecal abundante que puede facilitar la obstrucciéon
intestinal cuando hay estenosis, o dafar la mucosa fragil y ulcerada del colon en un

brote grave (35).

Nutricion enteral y parenteral. El soporte nutricional artificial, enteral o parenteral,
es la unica forma de mantener el estado nutricional en algunos pacientes con EC

extensa o complicada (34, 35).

La nutricion enteral con dietas-formula definidas suele ser la opcion seleccionada
frente a la nutricién parenteral total, en parte debido a su sencillo uso, menor coste y
las pocas complicaciones derivadas de la técnica, y por otra parte porque el reposo
intestinal que se obtendria con la nutricion parenteral no ha demostrado tener
beneficios. Este tipo de nutricion se puede dar suplementando la dieta normal o en
forma de nutricién enteral total (35).

Esta demostrado que la nutricibn enteral es menos efectiva que el tratamiento con

corticoides en adultos, pero varios estudios sefialan que este tipo de nutricion tiene
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grandes beneficios combinada con estos farmacos para la induccion de la remision
en la EC (33, 36). En nifios la nutriciobn enteral se considera el tratamiento de
primera linea, se les pauta una formula polimérica durante 6-8 semanas con la que

se consigue una remision tan efectiva como con los esteroides (2, 34).

Tratamiento farmacolégico (Ver Anexo Xll, tabla 10). Los aminosalicilatos (5-ASA)
es uno de los grupos farmacolégicos mas pautados para la EC. Son utilizados para
el tratamiento de los brotes de leve a moderado, para el mantenimiento de la
remision y la prevencién de recaidas. Sin embargo, tiene numerosos efectos
adversos (hasta un 45-50%) lo que ha provocado que su uso sea cada vez menor
(5, 30, 32, 37).

Corticoides: Fueron los primeros farmacos en utlizarse ampliamente como
tratamiento principal de la Ell. Actdan regulando la respuesta del sistema inmunitario
y sobre los mediadores celulares responsables de los procesos inflamatorios (2).
Constituyen el tratamiento de primera linea para controlar la enfermedad activa,
produciendo una remisién en un 60-90% de los casos, sin embargo, uno de los
principales inconvenientes de los corticoides es la aparicion de efectos secundarios
(2, 30, 37).

Inmunosupresores: Son farmacos que reducen la actividad del sistema
inmunoldgico. En la actualidad son los mas utilizados ya que son eficaces para
mantener la enfermedad inactiva (en remision) y para tratar las situaciones de
corticodependencia y corticorresistencia (30). La eficacia terapéutica comienza tras
6-12 semanas de iniciar el tratamiento, sin embargo, como en los anteriores también

Su uso tiene efectos adversos (2).

Antibidticos: Estos farmacos son utiles en algunas formas clinicas de la Ell, ya que
pueden disminuir la inflamacién crénica de la mucosa intestinal debido a que
disminuye la concentracion luminal de las bacterias. Se utilizan cuando hay brotes
graves con fiebre, complicaciones como la presencia de fistulas o en los que puede

haber una infeccion sobreafadida a la inflamacion (2).

Terapia biologica: En general, estos farmacos deben utilizarse en cuadros

moderados-severos que no se controlan con corticoides de forma rapida, cuando el
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mantenimiento no se consigue con inmunomoduladores o estos presentan toxicidad
y cuando hay complicaciones extraintestinales graves. La eleccion de uno u otro
farmaco depende de las circunstancias y preferencias de cada paciente (2, 30). Esta
terapia también presenta algunos efectos adversos como fiebre, nduseas, astenia,

urticarias y aumento de la susceptibilidad a infecciones (2).

Tratamiento quirdrgico. La cirugia en la EC, no es curativa sino paliativa y debe
ser reservada Unicamente para las situaciones refractarias al tratamiento médico y
casos seleccionados como se indican en la Tabla 11 (Ver Anexo XIlll), ya que existe
una alta tasa de recurrencia posterior (2, 4, 38).

El 70-75% de los pacientes con EC necesitan cirugia en algin momento, esta
intervencion sirve para ayudar a mejorar los sintomas si el tratamiento médico
fracasa o para solucionar diferentes complicaciones como obstrucciones
intestinales, fistulas, estenosis, megacolon toxico y perforaciones (2, 4, 38). El
Consenso Europeo ha indicado la cirugia como una de las dultimas lineas

terapéuticas en el tratamiento de la EC (38).

Tratamiento con aféresis. Los sistemas de aféresis se estan comenzando a utilizar
en la actualidad, consiste en la eliminacion selectiva de las células asociadas con la
Ell y por tanto eliminan los factores proinflamatorios (39).

Este tratamiento, tiene pocos efectos secundarios, por lo que se ha introducido en
Europa como una alternativa de tratamiento en pacientes con Ell que no responden

a los tratamientos convencionales o presentan efectos adversos (39).

Otros tratamientos: Actualmente se siguen investigando diferentes vias de
tratamientos, entre ellas se encuentran el trasplante de microbiota fecal, el cual,
podria ser eficaz en algunos pacientes, aungque aun no se ha demostrado su eficacia
en las enfermedades inflamatorias intestinales. Otro de los tratamientos es se
trasplante autélogo de stem-cells del cual se demostrado su eficacia a medio plazo

en la enfermedad de Crohn refractaria (40).
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4.2. El abordaje enfermero

La profesion de enfermeria cada vez esta mas implicada en las diferentes areas
meédicas, y la especialidad de Medicina Digestiva es una de ellas. En los ultimos
afos se ha producido una evolucion en la atencion de los cuidados enfermeros en
pacientes con Ell, lo cual, ha transformado el papel de la enfermeria que se ha
especializado en su tratamiento y cuidados, convirtiéndose asi en un pilar
fundamental dentro del equipo multidisciplinar necesario para el tratamiento de

estos pacientes (41).

La transformacion en la figura de enfermeria que se especializa en el ambito
digestivo esta basado en cuatro pilares fundamentes (42):
- Reconocer las enfermedades inflamatorias intestinales como tales y no
como sintomas derivados de problemas emocionales. La ampliacion del
conocimiento de la enfermedad supone un eje importante para la mejora de

la calidad de vida de los pacientes y sus tratamientos.

- La especializacion de los facultativos en EIl, ha provocado un mayor
reconocimiento en la implicacion de la elaboracion de los cuidados
asistenciales especializados por parte del equipo de enfermeria dirigida a este

tipo de pacientes.

- La evolucion de los distintos tratamientos durante los ultimos afios.
Actualmente, no existe una Unica via de abordaje de tratamiento para esta
patologia, ademas del patrén evolutivo de la enfermedad se tienen en cuenta
otros factores como el estilo de vida de la persona, edad, habitos y

afrontamiento ante el diagnaostico.

- El aumento en la demanda por parte de los pacientes debido a las dudas que
les surgen sobre la evolucion de su enfermedad. De esta forma, el papel de la
enfermeria se ha desarrollado como un apoyo tanto informativo como

asistencial para el paciente y su entorno mas cercano.
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4.2.1 Unidades de atencién de la enfermedad de Crohn y Colitis (UACC).

Los cuatro pilares anteriormente mencionados han motivado la aparicion de las
unidades de atencién integral para este tipo de pacientes (42). Sin embargo, a pesar
de su importancia, actualmente son pocas las comunidades que disponen de una
unidad de atencion integral para los pacientes con Ell, en concreto, una Unidad de
Atencion de Crohn y Colitis (UACC). A dia de hoy, en Espafia hay un total de 20
unidades, por ejemplo, las ubicadas en el Hospital Clinico Universitario San Carlos
de Madrid, en el Hospital de Manises de Valencia, en el Hospital San Agustin de
Avilés, y el Hospital Universitario Vall d"Hebron de Barcelona (43), donde destaca

una de las UACC mas reconocidas en éste ambito desde 1999 (44).

En Castilla y Ledn, donde hay aproximadamente 6000 personas afectadas por EC o
CU, sdlo existen unidades especificas para el tratamiento de estas patologias en los
centros hospitalarios de Ledn, Salamanca, Valladolid y Burgos. En este ultimo, si
bien no es una unidad como tal, si existen tres especialistas, que son los

profesionales de referencia para enfermos de Crohn y de colitis ulcerosa (43)

Las UACC, estan dirigidas a todos los pacientes de EC y CU y/o instituciones
relacionadas con estas patologias. Estan formadas por un equipo multidisciplinar
especializado en EIll, con médicos de diferentes especialidades, equipo de
enfermeria, trabajador social, y psicologos, lo que permite atender de manera global
a los pacientes. Los objetivos de estas unidades giran en torno a los siguientes ejes

principales (6, 45):
1) Atencidn integral a la salud de las personas.
2) Detectar y prevenir las complicaciones de la enfermedad.
3) Coordinar los recursos hospitalarios disponibles.
4) Atencion dindmica y continuada.

5) Potenciar la asistencia a distancia, aprovechando las nuevas tecnologias

como son el teléfono e internet.
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6) Participacién activa del usuario en la toma de decisiones clinicas.

7) Promocion de la salud para facilitar la autonomia del paciente.

8) Rigor y adaptacion de la informacion que se proporciona a los pacientes.
9) Actividad investigadora y docente.

10) Favorecer el contacto con grupos de apoyo y asociaciones (Ver Anexo XIV,
Figura 4).

En la actualidad, estas unidades no funcionan bajo un mismo protocolo en todos los
hospitales, sino que el desarrollo de sus actividades varia en funcion de los recursos
que dispone el centro. De igual forma ocurre con el desarrollo del papel de la
enfermera especializada dentro de estas unidades, cuyas funciones varian en
funcién del centro hospitalario (6, 45). Por este motivo, se cred a nivel nacional el
Grupo Enfermero de Trabajo en Enfermedades Inflamatorias Intestinales (GETEI),
para intentar estandarizar criterios y definir el papel de la enfermeria y sus funciones

en estas patologias (46).

Como han demostrado varios estudios realizados en el Complejo Hospitalario
Universitario de Vigo (47) y en el Hospital Universitari Vall d"Hebron de Barcelona
(6), la creaciéon de este tipo de unidades trae consigo una serie de beneficios que
van mas alla de una mejoria en la atencién a este tipo de pacientes, ya que ademas
suponen un importante ahorro econémico en el gasto sanitario. Esto es debido a que
se consiguen evitar visitas a urgencias, mejorar la gestion del tiempo, disminuir el
absentismo laboral y evitar ingresos hospitalarios, todo ello debido a una mejor
atencion a estos pacientes, ya que se tratan los sintomas en el momento de su
aparicion evitando asi su progresion. Estos datos son respaldados por los resultados
obtenidos en la revision llevada a cabo en el 2011 en la Universidad de Alicante por

Garcia San Juan et al (48).
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4.2.2 El papel de enfermeria en las Ell

En el momento del diagnéstico el paciente sufre un desequilibrio en su vida, debido
a que los sintomas suelen empeorar, intensificarse o remitir en cualquier momento.
Todo esto, ocasiona una alteracion en la vida personal, familiar, laboral y social de
las personas y mas aun si se tiene en cuenta la edad en la que suele hacer
aparicion la enfermedad (49). El papel de la enfermera es fundamental en las
intervenciones destinadas a mejorar la calidad de vida y el cuidado de estos
pacientes (50).

Tras el diagnostico la enfermeria tiene un papel muy importante ya que proporciona
estrategias para afrontar la nueva situacion a la que se enfrentan estas personas, de
esta forma la enfermera actda a nivel educativo y de apoyo emocional para los
pacientes y su familia. Ademas, interviene a lo largo de todo el proceso de la
enfermedad realizando el control y seguimiento de la misma, en los momentos de
remision, proporcionando informacion variada y necesaria y en los momentos de
brote de la enfermedad facilitando el acceso a tratamientos, pruebas e ingresos
hospitalarios. Para poder llevar a cabo las actividades necesarias para favorecer la
adaptacién a su nueva condicion clinica, en necesario establecer una buena relacion

enfermera- paciente (6, 42).

Con estos propésitos se creo el protocolo de acogida al paciente tras el diagnéstico
de la Ell en general, (Ver Anexo XIV, Figura 4) (51), el cual va dirigido a tanto a los
pacientes recién diagnosticados como aquellas personas que a pesar de llevar
tiempo diagnosticadas y haber sido tratadas por otros profesionales no han recibido
los cuidados de enfermeria necesarios para entender mejor su patologia, ni obtenido
las medidas necesarias para mejorar sus habitos de vida y su salud al mismo tiempo

que se intenta producir una mejora en la calidad de vida de estos pacientes (52).

Las principales actividades llevadas a cabo por la enfermeria en las UACC y por

tanto en pacientes con EC son:

Proporcionar educacion para la salud e informacién sobre la enfermedad tanto
al paciente como a su familia. Realizar actividades de promocién de la salud entre

las que se incluye recomendaciones dietéticas, eliminacion de factores de riesgo
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que puedan empeorar el desarrollo de la enfermedad como es el tabaco, el estrés, el
uso de algunos farmacos, etc. (6, 42). Respecto a la alimentacion no existe una
dieta especifica para la EC, enfermeria debe ofrece una serie de consejos dietéticos
tanto al paciente como a su familia para mejorar los sintomas de su enfermedad.
Las recomendaciones dependen de la localizacion, extensién, actividad de la
enfermedad. Los pacientes deben seguir una dieta variada y equilibrada en la cual
en los periodos de remision no tienen ningun tipo de restriccion, a excepcion de
aguellos alimentos de los que sospechen una intolerancia, como es el caso de los
lacteos en los pacientes intolerantes a la lactosa. En pacientes con sintomatologia o
en fases de exacerbacion, la educacion sobre la dieta se basa en recomendar: un
aumento en la ingesta de liquidos para prevenir episodios de deshidratacion, comer
alimentos bajos en grasas, en cantidades pequefias y con mayor frecuencia durante
el dia, evitar la cafeina y limitar los productos ricos en fibra, ya que existe el riesgo
de obstrucciones mecanicas (12, 53).

Ensefiar a los pacientes técnicas que les ayuden a manejar los sintomas como el
cansancio, el dolor, la diarrea, etc. El estrés mantenido tiene relaciobn con el
empeoramiento y la aparicion de los brotes de la EC. La enfermera debe ensefiar
habilidades para disminuir el estrés e intentan mejorar la calidad y bienestar de vida
de estos pacientes o derivarlos a otros profesionales que puedan ayudarlos de ser

necesario (12, 54).

Se debe ensefar a los pacientes a reconocer los signos y sintomas de alarma ante
posibles complicaciones y cuando deben ponerse en contacto con los profesionales

sanitarios (55).

Favorecer la tomas de decisiones compartidas. Promover la participacion activa
por parte del paciente para la toma de decisiones en relacion a su estado de salud
(6, 42).

La enfermera debe advertir al paciente que el uso de anticonceptivos orales y AINES
puede provocar una exacerbacion de la enfermedad (55). Ademas, también debe
explicar los diferentes tratamientos médicos disponibles y sus posibles efectos

secundarios de manera que el paciente pueda participar en las decisiones
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terapéuticas al conocer los riesgos y beneficios de cada uno de ellos. Otra de sus
funciones es la administracion de los tratamientos pautados por el médico vigilando
sus efectos adversos. En el caso de los tratamientos autoadministrables es la
enfermera la que lleva a cabo la educacion de los pacientes explicando la manera
correcta de usarlos asi como sus posibles efectos adversos. Ademas, actia como
refuerzo en la adherencia a los tratamientos (6, 42).

Revision del estado de vacunacion de los pacientes y posibles enfermedades
previas. Programar, actualizar y administrar las vacunas que sean necesarias para
evitar posibles infecciones, ya que estos pacientes tienen mayor riesgo de
padecerlas. (Ver Anexo XVI, Figuras 6y 7) (6, 42, 56).

Seguimiento del paciente y evolucion de su enfermedad, proporcionando apoyo
psicolégico, emocional, informativo e instrumental a lo largo de todo el proceso. Una
herramienta util para valorar la calidad de vida de estos pacientes es el cuestionario
IBDQ- 32 (Anexo XVII, figura 8) (53). La enfermera atendera también a las familias,
ya que involucrarlas en el proceso afecta de manera positiva a la calidad de vida de
estos pacientes (53). Ademas, se deberan ofrecer fuentes de informacion fiables y
se proporcionara grupos de apoyo 0 asociaciones relacionadas con la EC (Ver
Anexo XVIII, figura 9) (24).
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5. CONCLUSIONES

La presencia de las Ell y en concreto la EC se ha visto incrementada en nuestra
sociedad en los ultimos afios. Se trata de un trastorno inflamatorio crénico de origen
idiopatico que afecta al tubo digestivo. EI comienzo y desarrollo de la enfermedad no
es el mismo para cada persona lo que dificulta un diagnostico precoz, algo muy

importante para poder comenzar con el tratamiento mas adecuado lo antes posible.

Si se une la clinica propia de la enfermedad y los efectos adversos de los diferentes
tratamiento de los que se dispone en la actualidad, con la edad temprana de
aparicion de la enfermedad, personas jévenes en edad laboral o de estudiar, se
puede entender lo que supone para el dia a dia de estos pacientes vivir con la EC, y

como estas personas ven disminuida su calidad de vida.

La atencion multidisciplinar y especializada que ofrecen las UACC, donde
enfermeria es parte importante, supone una gran herramienta para la atencion de las
personas con EC. Al tratarse de una enfermedad compleja, que afecta a diferentes
organos necesita de varias especialidades para su tratamiento. Ademas de ser la
mejor herramienta disponible para la atencion de estos pacientes, también suponen

un gran ahorro del gasto econémico derivado de estas patologias.

La enfermeria es el principal apoyo y soporte para los enfermos de Crohn. La
creacion del protocolo de acogida tras el diagndéstico por parte de enfermeria supone
un abordaje esquematizado y pensado para mejorar la atencién asistencial que se

ofrece a estos pacientes y, asi mejorar su calidad de vida.
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Anexo |

Tabla 1. Principales diferencias entre la colitis ulcerosa y la Enfermedad de Crohn.
Modificada de (1):

ENFERMEDAD DE CROHN COLITIS ULCEROSA

Afecta a recto con menor frecuencia Afectacion del recto

Cualquier segmento de boca a ano Mayor o menos extension del colon
Afectacién segmentaria asimétrica Afectacién en continuidad y simétrica
Afectacién transmural Afectacién mucosa

“Envoltura grasa” Engrosamiento de la capa muscular
Desarrollo de fistulas y estenosis No habitual estenosis ni fistulas
Enfermedad perianal Rara enfermedad perianal

Abscesos intraabdominales Raros abscesos

. o Pérdida de patron vascular, edemas,
Ulceras serpinginosas, empedrado

Ulceras
Histologia: Histologia:
e Granulomas e Abscesos en criptas
e Lesiones discontinuas e Lesiones continuas
e Fibrosis ¢ Distorsion arquitectura
e Agregados linfoides e Deplecion de mucina
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Anexo Il

Sistema inmune de la
mucosa intestinal
(alteracion inmuno-
moduladores)

Factores ambientales
(bacterias
comensales, infeccidn,
tabaco)

Predisposicion
genética

Figural: Modelo de factores presentes en la patogénesis de las Enfermedades

Inflamatorias Intestinales. Modificada de (5).
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Anexo Il

Tabla 2. Coste econémico de la Ell (9)

Colitis Ulcerosa Enfermedad de Crohn ‘

* Vit a1 espaclbati, proelias 62 taboakar y servicks adiconates de atfos profeslonales mbdioss
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Anexo IV

Tabla 4: Resultados de la busqueda.

DIALNET 12 5 1
PubMed 59 22 15
SciELO 276 54 21
CUIDEN 97 31 3

COCHRANE PLUS 64 12 1
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Anexo V

TIME

Molecular Mechanisms

Better " Better
Understanding Treatments

Translation S

Figura 2: Enfermedad de Crohn: interacciones en la patogénesis y la traduccién
clinica (19)
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Anexo VI

Tabla 5: Asociacion de los diferentes factores de riesgo de la CU y EC. Modificada

de (16):

Factores de riesgo

Tabaco:

- Fumador
- Ex fumador

- No fumador

Cu
F. Protector
F. de riesgo

F. de riesgo

EC ‘

F. de riesgo
F. protector

F. protector

Apendicetomia

F. Protector

F. Protector???

Anticonceptivos orales

Predisposicién

genética

T

Dieta

Falta evidencia

Falta evidencia

Habito higiénico

F. de riesgo??

Infecciones

Asociacion clara

Etiologia?

Asociacion clara

Etiologia?

AINES

Controvertido

Controvertido
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Anexo VIl

Tabla 6: Manifestaciones Extraintestinales de las Enfermedades Inflamatorias

Intestinales (5).

ORGANO O SISTEMA CONDICION \

Eritema nodoso?
Piel
Pioderma gangrenoso 2P
Artritis periférica 2
Articulacion Sacroileitis
Espondilitis anquilosante
Iritis
Ocular Uveitis
Episcleritisa?
Colelitiasis
Biliar Colangitis esclerosante primaria ®
Colangiocarcinoma®
Litiasis
Renal
Amiloidosis
Vascular Trombosis arterial y venosa
a Varia con actividad intestinal.
b Mas frecuente en Colitis ulcerosa.
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Anexo VIl

" Menos de 6 meses

H6-12 meses

m 1-5 afios

" Mas de 5 afios

Figura 3: Tiempo medio de diagndstico de la Ell (9).
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Anexo IX

Tabla 7: Criterios de Lennard— Jones. Modificada de (18):

Cinicos o _ _ Muestra
Rx Biopsia

Endoscopicos Quirudrgica

- Distribucién:

e Afeccion tracto dig. alto. + + + +
e Afeccion anal. + + +
e Afeccion discontinua. + + + +

- Lesién transmural

e Fisura + +
e Absceso + + +
e Fistula + + +
e Estenosis + + +

- Hallazgos histolégicos

e Ulceras + +
e Agregados linfoides + +
e Retencién de mucina + +

e Granulomas

Excluida la infeccién o isquemia, se considera diagnéstico de EC: 3 criterios (+++) o 1 criterio (+)

acompafado de la presencia de granulomas (*).
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Anexo X

Tabla 8: Clasificacion fenotipica de la Enfermedad de Crohn. Clasificacion de
Montreal (2005). Modificada de (20):

A- Edad al diagnéstico

Al: Menor de 16 anos
A2: 17-40 afios
A3: Mayor de 40 afios.

o Modificada por compromiso
L- Localizacion _ _
gastrointestinal (Gl) alto (L4)

fleon terminal (L1)
Colon (L2)
fleo - colon (L3)

L1+ L4 ileon terminal + Gl alta
L2 + L4 Colon + Gl alta

_ _ _ L3 + L4 ileon - colon + Gl alta
Tracto gastrointestinal superior (L4)

. Modificado por enfermedad
B- Patrén de comportamiento

perianal (p)

B1p Inflamatorio con afeccion

B1: Inflamatorio perianal

B2: Estenosante B2p Estenosante con afeccion

B3: Penetrante perianal

P: Afeccion perianal B3p Penetrante con afeccion perianal
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Anexo Xl

Tabla 9: Calculo del indice de actividad de la enfermedad de Crohn (CDAI) (37)

Dias 1 2 3 4 5 & 17 Suma  Subtotal
% factor

1. Nimero de heces X2m
liquidas o muy blandas
2. Dolor abdominal XE=
(no=0,leve=1,
moderado = 2, grave = 3)
3. Estado general X7 =
(bueno = 0, regular = 1,
malo = 2, muy malo = 3,
terrible = 4]
4. Nimero de |as siguientes & manifestaciones clinicas
Artritis/artralgia
Irifis/uveltis
Eritema nudoso, pioderma/ aftas
Fisura anal/fistula/absceso
Otras fistulas
Fiebre » 38 5 °C
en la lltima semana %20 =
5. Toma de antidiarreicos x30=
(no=0,s(=1)
6. Masa abdominal x10=
(no=0,dudosa =2 si=5)
T. Hematocrito XG=
(47%: hematocrito actual en varones)
(43%: hematocrito actual en mujeras)
8. Peso corporal = ? Peso estandar = % X1l=
Porcentaje por debajo del peso esténdar

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

Para la inclusidn en ensayos clinicos, se consideran “actives® los pacientes con CDAl = 220.

Se considera remisidn un COAl < 150 y se considera respuesta una disminucidn en el CDAI

= 100 puntos.

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

Tabla 10: Farmacos mas utilizados en la Enfermedad de Crohn (57)
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Anexo XllI

Tabla 11: Indicaciones quirdrgicas en la Enfermedad de Crohn. Modificada de (45):

INDICACIONES QUIRURGICAS

- Obstruccion intestinal aguda o subobstruccion cronica

- Fistulas internas o externas

- Perforacion intestinal

- Abscesos intraabdominales no pasibles de tratamiento percutaneo
- Hemorragia

- Cancer

- Megacolon toxico

- En los nifos: retardo del crecimiento secundario a la enfermedad o al

tratamiento médico.
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Anexo XIV

Acogida del paciente en el
momento del diagnéstico
delaECoCU

PRIMERA VISITA:

e Duracién de unos 45
min.

» Se divide en tres partes:

/ VISITA DE ACOGIDA

+ Amena y dinamica (15 minutos)
+ Primer contacto enfermera- paciente.
+ Objetivo principal:

consulta.
+ Aportar informacion sobre la EIl.
+ Resolucion de dudas y preguntas.

+ Programacion de la primera visita en |
10 dias siguientes

o Acoger al paciente y su familia.
o Informar del funcionamiento de la

\

-/

A

A
[ RECOGIDA DE DATOS ]

A/aloracién del paciente \

mediante el uso de la hoja
de recoaida de datos.

(Ver fiaura 5)

«Se interrogara sobre los
antecedentes familiares,
sintomatologia actual o
anterior, posibles MEI, viajes
recientes, antecedentes de
tuberculosis, identificar

posibles trastornos del
wmor, etc. /

v

EDUCACION
SANITARIA

eAportar toda la informacion acerca cm
diagnostico.

eExplicar signos y sintomas de alarma.

eRecalcar la importancia del
tratamiento.

eConsejos dietéticos. Importancia de
una buena nutricion.

eRecomendaciones de habitos de vida
saludables.

ePlanificacion del embarazo.
eFacilitar el contacto con asociacioney

v

PREVENCION DE
INFECCIONES Y PROGRAMA
DE VACUNACION

ﬂntes de iniciar un \

tratamiento sobre todo
con inmunosupresores
— Realizar anamnesis
sobre infecciones previas.

ePruebas de Hepatitis B y
C, varicela y triple virica.

eVerfigura 6y7

oValorar la malnutriciéon
— riesgo de infeccidn.

Figura 4: Componentes del protocolo de acogida del paciente diagnosticado de ElII.

Modificada de: (57, 65, 66)
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Anexo XV
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Figura 5: Hoja de recogida de datos utilizada en la primera visita enfermera (31).
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Figura 7: Algoritmo de actuacion en pacientes con Ell (57).
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Anexo XVII

Anexo. Cuestionario IBDQ-32 traducido, adaptado y
validado al espanol

MARQUE CON UN CIRCULO LA RESPUESTA QUE CORRESPONDE MAS EXACTA-
MENTE CON SU SITUACION DURANTE LAS ULTIMAS DOS SEMANAS

1. ;Con qué frecuenda ha ido de vientre durante las Gkimas dos
semanas?

U 1. Més frecuentemente que nunca

U 2. Extremada frecuencia

J 3. Con mucha frecuencia

U 4. Moderado aumento de la frecuencia de defecacion

U 5. Ligero aumento de |a frecuencia de defecacion

U 6. Aumento minimo de |a frecuencia de defecacion

U 7. Normal, sin ningun aumento de la frecuencia de defecacion

2. ;Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacién de
fatiga o de cansancio y agotamiento durante las Oltimas dos se-
manas?

d 1. Siempre

J 2. Casi siempre

J 3. Bastantes veces

U 4. Aveces

U 5. Pocas veces

U 6. Casi nunca

U 7. Nunca

3. ;Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o in-
quieto a causa de su problema intestinal durante las Gltimas
dos semanas?

J 1. Siempre

2. Casi siempre

3. Bastantes veces

U 4. Aveces

O 5. Pocas veces

U 6. Casi nunca

U 7. Nunca

4. ;Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar
0 al trabajo a causa de su problema intestinal durante las ult-
mas dos semanas?

d 1. Siempre

J 2. Casi siempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

J 5. Pocas veces

J 6. Casi nunca

O 7. Nunca

17. En general, ;hasta qué punto ha sido un problema tener ga-
ses durante las Ultimas dos semanas?

1. Un gran problema

J 2. Un problema importante

3. Bastante problematico

J 4. Algo problemético

J 5. Muy poco problemético

J 6. Casi ningun problema

J 7. Ningin problema

18. En general, ;hasta qué punto ha sido un problema durante las
Ultimas dos semanas el mantener o llegar al peso que a Vd. le
qustaria?

J 1. Un gran problema

U 2. Un problema importante

U 3. Bastante problematico

U 4. Algo problematico

J 5. Muy poco problemético

J 6. Casi ningin problema

7. Ningun problema

19. Muchos pacientes con un problema intestinal tienen frecuen-
tes preocupaciones y anqustias a causa de su enfermedad. En
general, jcon qué frecuendia durante las GRimas dos semanas
se ha sentido preocupado o angustiado por llegar a tener can-
cer, 0 Por pensar que nunca mas volverla a encontrarse bien,
0 por tener una recalda?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

d 4 Awces

U 5. Pocas veces

J 6.Casinunca

J 7.Nunca

20. ;Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha teni-
do una sensacion de hinchazén abdominal?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

J 4 Avweces

U 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca
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5. (Durante cuanto tiempo en las Ultimas dos semanas ha tenido
diarrea?

J 1. Siempre

U 2. Casi siempre

U 3. Bastantesveces

U 4. Aveces

U 5. Pocas veces

U 6. Casi nunca

J 7. Nunca

6. ;Cuanta energla ha tenido durante Ias Ultimas dos semanas?
J 1. Ninguna energla

J 2. Muy poca energla

J 3. Poca energla

J 4, Cierta energla

J 5. Bastante energla

J 6. Mucha energla

J 7. Rebosante de energla

7. {Con qué frecuencia ha estado preocupado ante 3 posibilidad
de tener que operarse por su problemaintestinal durante las dl-
timas dos semanas?

1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

J 4 Aweces

U 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

8. ;Con qué frecuenda ha tenido que aplazar o anular una cita o
compromiso social a causa de su problema intestinal durante
las Ultimas dos semanas?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

J 4 Awces

U 5. Pocas veces

U 6. Casinunca

U 7.Nunca

9. ;Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las Ultimas
dos semanas?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

U 4. Aveces

U 5. Pocas veces

U 6. Casinunca

O 7. Nunca

21, (Con qué frecuencia durante las Ultimas dos semanas se ha
sentido relajado y libre de tension?

d 1. Nunca

J 2 Casinunca

3. Pocas veces

Jd 4 Aveces

J 5. Bastantes veces

J 6. Casisiempre

J 7. Siempre

22. ;Cuéntas veces durante as Ultimas dos semanas ha tenido
problemas de sangrar al ir de vientre?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

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

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

d 4 Aveces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

24. ;Con qué frecuencia durante |as ltimas dos semanas ha teni-
do ganas de ir al lavabo sin realmente hacer de vientre?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

d 4 Awces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

25. ;Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desa-
nimado a causa de su problema intestinal durante las Gltimas
dos semanas?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces
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10. ;Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las
Ultimas dos semanas?

d 1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

J 4 A

5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

11, ;Con que frecuencia ha estado preocupado por temor a no
encontrar un lavabo cerca durante las Gltimas dos semanas?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

d 4 Aweces

O 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

d 7. Nunca

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

J 1. Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

J 2. Mucha dificultad

J 3. Bastante dificultad

d 4. Algo de dificuttad

d 5. Un poco de dificultad

J 6. Apenas ninguna dificultad

J 7.Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado

mis actividades de ocio ni deportivas

13. ;Con qué frecuenda ha tenido dolor abdominal durante las
Gltimas dos semanas?

J 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

d 7. Nunca

14, ;Con qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha des-
pertado por [a noche durante las Ultimas dos semanas?

d 1. Siempre

o 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

J 5. Pocas veces

d 6. Casinunca

dJ 7.MNunca

26. ;Con qué frecuenda durante las Ultimas dos semanas ha
manchado accidentaimente su ropa interior?

d 1. Siempre

o 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

5. Pocas veces

Jd 6. Casu nun(a

Q7w

27. iCon qué frecuencia durante |as ltimas dos semanas se ha
sentido enfadado a causa de su problema intestinal?

J 1. Siempre

2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

28. En general, durante |as Ultimas dos semanas, ; hasta qué pun-
to su problema intestinal ha sido un problema para sus rela-
ciones sexuales?

1. Un gran problema

2. Un problema importante

J 3. Bastante problemético

4. Algo problemético

5. Muy poco problematico

6. Casi ningun problema

7. Ningun problema

) S Sy -

29. ;Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar
durante Ias Ultimas dos semanas?

d 1. Siempre

J 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

4. Aveces

J 5. Pocas veces

d 6. Casinunca

J 7. Nunca

30. ;Con qué frecuendia se ha sentido de mal humor durante las
Ultimas dos semanas?

d 1. Siempre

d 2. Casisiempre

J 3. Bastantes veces

J 4. Aveces

d 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

d 7.Nunca
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15. ;Con qué frecuenda se ha sentido deprimido o desanimado a
causa de su problema intestinal durante las Ultimas dos semanas?

d 1. Siempre

J 2. Casisiempre

o 3. Bastantes veces

o 4. Aveces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7.Nunca

16. ;Con qué frecuencia durante |as Gltimas dos semanas ha teni-
do que defar de asistir a actos sodales porque no habla un la-
vabo cerca?

d 1. Siempre

J 2. Casisiempre

3. Bastantes veces

d 4. Aveces

d 5. Pocas veces

o 6. Cavinunca

d 7.Nunca

31. ;Con qué frecuencia durante l3s Ultimas dos semanas se ha
sentido incomprendido por los demas?

J 1. Siempre

o 2. Casi siempre

J 3. Bastantes veces

dJ 4 Awces

J 5. Pocas veces

J 6. Casinunca

J 7. Nunca

32. (Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con
suvida personal durante las Ultimas dos semanas?

o 1. Muyinsatisfecho, infeliz

J 2. Bastante insatifecho, infeliz

3. Algo insatistecho, descontento

J 4. Algo satisfecho, contento

o 5. Bastante satisfecho, contento

6. Muy satisfecho, feliz

J 7. Extremadamente satisfecho, no podria ser més feliz

Figura 8: Cuestionario IBDQ- 32, traducido, adaptado y validado al espariol (58).
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Anexo XVIII

LISTADOS DE ASOCIACIONES PARA PACIENTES CON ENFERMEDAD

DE CROHN

Organizaciones nacionales

Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU)
[www.accuesp.com] y sus sedes en cada comunidad como ACCU
Cantabria [www.accucantabria.es] o] ACCU Catalunya
[www.accucatalunya.cat].

Asociacion Espafiola de Gastroenterologia (AEG) [www.aegastro.es]

Grupo Andaluz para el Estudio de la Enfermedad Inflamatoria Intestinal
(GAEEII) [www.a2000.es/gaeeii]

Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa
(GETECCU) [www.geteccu.org]

Sociedad Espafiola de Patologia Digestiva (SEPD) [www.sepd.es]

Grupo Enfermero de Trabajo en Enfermedades Inflamatorias
Intestinales (GETEII)

Organizaciones internacionales

International Foundation for Functional Gastrointestinal Disorders
[www.iffgd.org]

European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO) [www.ecco-ibd.eu]

European Federation of Crohn’s and Ulcerative Colitis Associations
(EFCCA) [www.efcca.org]

Society of Gastroenterology Nurses and Associates (SGNA)
[www.sgna.org]

Figura 9: Grupos de apoyo y asociaciones de Ell. Modificado de (43).
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