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RESUMEN:

Introduccion: la enfermedad de Crohn es un trastorno inflamatorio crénico, de
origen desconocido, que cursa en brotes, provocando lesiones a lo largo de
todo el tubo digestivo, siendo las zonas méas afectadas el ileon terminal y el
colon. Aunque es cierto que la gran variedad de medicamentos ayuda a los
enfermos de Crohn a tener una mejor calidad de vida, varios estudios indican

gue en estos enfermos se ve disminuida.

Objetivo: determinar la calidad de vida de los pacientes diagnosticados de
enfermedad de Crohn durante el afio 2017 en el Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid.

Metodologia: estudio observacional, descriptivo, transversal y prospectivo.

Resultados: se registré un indice de participacion de un 71,4%, con una calidad
de vida moderadamente alta con un valor de 62,076%. Los hombres
presentaron una mayor calidad de vida (64%) con respecto a las mujeres
(54%). En el momento del estudio un 60% se encontraba en periodo de
remision. Los farmacos mas utilizados incluian la combinacion de los

medicamentos bioldgicos mas farmacos inmunosupresores (36%).

Conclusiones: la calidad de vida de los pacientes es elevada, y no depende del
farmaco prescrito ni de otras variables sociodemograficas como el habito
tabaquico. El tamafio muestral es pequefio, por lo que seria interesante realizar
otros estudios que analizasen la calidad de vida no s6lo en el momento del

diagndstico, sino a largo plazo.

Palabras clave: enfermedad inflamatoria, Crohn, calidad de vida y enfermeria.
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1. INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

La enfermedad de Crohn se engloba dentro de las enfermedades
inflamatorias intestinales. Se manifiesta en forma de trastorno intestinal crénico
que provoca la aparicion de lesiones a lo largo del tubo digestivo de forma
transmural y segmentaria desde la boca hasta el ano, siendo las partes mas
frecuentemente afectadas el ileon terminal y el colon. Los principales sintomas
de la enfermedad de Crohn son: dolor abdominal con colicos, fatiga, fiebre,
inapetencia, sensacion de defecar, incluso cuando sus intestinos estan vacios.
Entre otros sintomas se pueden incluir el estrefiimiento, Ulceras, presencia de

pus 0 moco en las heces, dolor articular o encias sangrantes.

Es una enfermedad de origen desconocido, aunque se sugiere que
obedece a un mecanismo etiopatogénico multifactorial de tipo genético,
infeccioso y ambiental. Se clasifica en funcion de la localizacion (ilecalica, ileal,
perianal u otras localizaciones), el patron (fistulizante, estenosante o
inflamatorio) y la gravedad (leve, moderada o grave), aunque varios estudios,
han demostrado que, para determinar la Enfermedad de Crohn en los
pacientes, se deberia utilizar la clasificacion de Montreal, que tiene en cuenta la

edad en el momento del diagndstico, su localizacion y su comportamiento (1).

Al tratarse de una enfermedad cronica, la adherencia al tratamiento
farmacologico es fundamental para paliar los sintomas, aunque en algunas
ocasiones es insuficiente, pudiendo llegar a aplicar tratamientos quirdrgicos,
siempre como Ultima opcién. Entre los farmacos mas usados se encuentran los
aminosalicilatos, antibiéticos, corticoides e inmunosupresores. Todos ellos son
los de primera linea de eleccion en el tratamiento de la enfermedad inflamatoria
intestinal (Ell) y cuyo fin es mejorar rapidamente los sintomas agudos, prevenir
complicaciones y mantener al paciente el mayor tiempo posible en remision.
Ahora bien, se demostré6 que estos tratamientos a largo plazo presentaban
ciertas limitaciones, lo que llevé al desarrollo de nuevos tratamientos: los
medicamentos bioldgicos. Estos nuevos farmacos han sido creados a partir de
microorganismos Vvivos y son utiles para controlar la inflamacion del intestino

gue causa los principales sintomas de la enfermedad de Crohn. Se utilizan en

1



funcion de la gravedad de la enfermedad y de como el paciente haya
respondido a los otros tratamientos (2). No obstante, una porcion relevante de
pacientes serd refractaria a estos tratamientos, o perdera respuesta a lo largo
del tiempo, por lo que finalmente, muchos deberan someterse a una cirugia, a
pesar de que el tratamiento quirdrgico no es curativo para la enfermedad de
Crohn (EC).

Aunque es cierto que la variedad de tratamientos ayuda a los pacientes
con enfermedad de Crohn a llevar una vida mejor, varios estudios indican que

la calidad de vida de estos pacientes se ve disminuida.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de
vida como: “la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia,
en el contexto de la cultura y del sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas y sus inquietudes. Se
trata de un concepto muy amplio que esta influido de modo complejo por la
salud fisica del sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus
relaciones sociales, asi como su relacion con los elementos esenciales de su

entorno (3).”

Por ello, se podria decir que, la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) es un término que evalla elimpactoque tiene una
determinada enfermedad sobre el paciente teniendo en cuenta varios aspectos
generales de la vida del mismo, evitando centrarse solamente en los signos y
sintomas de la enfermedad y valorando si el bienestar
psicologico, capacidad fisica y actividades sociales se ven alteradas o limitadas
por laenfermedad. De este modo, la CVRS reflela de forma global
la percepcion subjetiva y personal que el propio paciente tiene sobre
su enfermedad. Una de las maneras de valorar esta CVRS consiste en la
cumplimentacion de “Cuestionarios de Calidad de Vida”, que incluyen
una serie de preguntas con varias opciones de respuestas puntuadas de
manera diferente, cuya interpretacién aporta una idea global del estado o
calidad de vida del paciente. En el caso de los pacientes con enfermedad
inflamatoria intestinal (colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn), el instrumento

mas utilizado para la medicion de la calidad de vida es el “Inflammatory Bowel
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Disease Questionaire” (IBDQ), el cual ha demostrado tener validez y fiabilidad
adecuada, incluso en paises con diferentes lenguas, culturas y formas de vida,
demostrdndose a nivel global que la enfermedad de Crohn deteriora
permanentemente la calidad de vida del paciente, viéndose mas afectada
durante los brotes y mejorando en periodos de remisién, sin llegar a los niveles

de calidad de vida que presenta el resto de la poblacion (1,4).

Como se ha comentado anteriormente, la enfermedad de Crohn es una
enfermedad crénica con alternancia de periodos de remision y de actividad que
influye en la CVRS, reflejandose en actitudes y conductas fisicas, emocionales
y sociales que afectan en el estado del individuo.

Por ello, es importante realizar llevar a cabo un estudio que determine la
calidad de vida de los pacientes que recientemente han sido diagnosticados de

la enfermedad.



2. OBJETIVOS

Objetivo principal:
- Determinar la calidad de vida de los pacientes diagnosticados de
enfermedad de Crohn durante el afio 2017 en el Hospital Universitario
Rio Hortega de Valladolid.

Objetivos especificos:

- Identificar si existen diferencias en la calidad de vida de estos pacientes
en funcién de la edad y el sexo.

- Establecer si el tipo de tratamiento influye en la calidad de vida de estos

pacientes.

- Valorar la influencia del estado de actividad clinica de la enfermedad de

Crohn sobre el estado de salud de los pacientes.



3. MARCO TEORICO

La enfermedad de Crohn estd englobada dentro de las enfermedades
inflamatorias intestinales, y entre ellas es la enfermedad mas comudn. Es
denominada asi en recuerdo al Dr. Burill Crohn, quien la descubri6 junto a los
Dres. Grinzberg y Openheimer. Se caracteriza por procesos inflamatorios
cronicos de etiologia desconocida. El reconocimiento de los tres factores
principales involucrados (genes, bacterias y sistema inmune) permite
profundizar en la fisiopatologia de la enfermedad y aplicar nuevas estrategias

terapéuticas.

El curso de la enfermedad de Crohn transcurre alternando periodos de
aparicion de actividad de inflamacion intestinal llamados brotes, y periodos de
remision de la enfermedad. En las fases de actividad, la enfermedad de Crohn
se puede manifestar en forma de dolor abdominal, sangre en las deposiciones,
diarrea, cansancio, etc. También pueden aparecer dolores extra-digestivos
como los dolores articulares, alteraciones en la piel, via biliar o incluso en los

ojos (5).

Los brotes cursan de forma intermitente, y pueden manifestarse de
diversas maneras dependiendo de la intensidad de las manifestaciones
(severidad del brote), el modo de presentacion de la enfermedad, la
localizacion de la inflamacién, la evolucion natural de la sintomatologia y la
respuesta a farmacos previos. A lo largo del tiempo, los brotes estaran
condicionados por la gravedad y la extension de la inflamacion en el momento

del diagndstico.

3.1Epidemiologia de la enfermedad de Crohn

Hasta hace no mucho tiempo, las enfermedades inflamatorias
intestinales se consideraban enfermedades raras, especialmente cuando se
hacia referencia a los paises del mediterraneo o sur de Europa. Sin embargo,
los datos mas actuales indican que la incidencia de la enfermedad de Crohn en
Espafia ha ascendido de forma importante, llegando a una prevalencia superior

a las 300 personas por cada cien mil habitantes (6).
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Esta enfermedad suele debutar en la juventud, teniendo una incidencia
maxima en edades tempranas (entre 20 y 30 afios), pacientes en edad escolar

o0 incipiente incorporacion al mundo laboral, en edad reproductiva y activa.

3.2 Factores de riesgo

En diversos articulos se aprecia un aumento de la incidencia de la patologia
causada por multiples factores implicados que actian sobre el sistema
inmunolégico presente en la mucosa gastrointestinal, provocando los brotes.

Los principales factores de riesgo son (8):

- Factor genético: hay estudios que sugieren que la enfermedad de Crohn

presenta un riesgo genético, el cual es el principal factor implicado en el
desarrollo de la enfermedad, ya que entre el 10% y el 20% de las
personas diagnosticadas refieren tener antecedentes familiares. Los
estudios familiares demostraron la existencia de agregacion familiar,
cuyo riesgo de presentarla es hasta diez veces mayor que el de la
poblacién entre los familiares de primer grado. Por otra parte, los
estudios con gemelos han evidenciado un porcentaje de concordancia
alrededor del 20-58% para los monocigotos y del 5% para dicigotos (7).

El primer gen de susceptibilidad descubierto para la enfermedad de
Crohn se encuentra en la region policentromérica del cromosoma 16 en
el locus designado IBD1. Se han encontrado 3 mutaciones presentes en
el NOD2/CARD15, situado en este locus. Este gen codifica una proteina

gue esta implicada en la respuesta inmunoldgica de las bacterias.

- Microorganismos de la propia flora intestinal: siendo un mecanismo de

tolerancia a las bacterias que deberian reconocerse como propias. Al
producirse un desequilibrio entre la mucosa intestinal, la flora y el
sistema inmunitario se puede generar un proceso inflamatorio agudo o

cronico.



- Factores ambientales: como puede ser el uso de AINES, anticonceptivos

orales, infecciones o padecer una gastroenteritis infecciosa.
- Tabaco: considerado el factor mas importante y significativo y que esta
demostrado que empeora la evolucion y por lo tanto la calidad de vida

de los pacientes.

- Otros factores de riesgo: tienen una gran influencia los factores

estresantes, alteraciones como la ansiedad y la depresién se ven
implicadas como factores desencadenantes.

3.3 Diagnastico

No existe ningun sintoma clinico que resulte patognomoénico de la
enfermedad de Crohn, por lo tanto, ninguna prueba por si sola puede certificar

el diagnéstico.

Entre las pruebas diagnésticas diferenciales para la enfermedad de Crohn

se encuentran:
- Endoscopia: donde se observa como el trastorno inflamatorio es
generalmente discontinuo y las zonas afectadas alternan con zonas

normales.

- Ecografia: utilizada para valorar lesiones transmurales de la EC cuando

exista sospecha de complicaciones (9).

- Radiografia: para comprobar obstruccién intestinal.

- Pruebas histolégicas.



- Pruebas bioquimicas y hematoldgicas: se pueden apreciar alteraciones
como anemia ferropénica en el 50% de los pacientes, o anemia
macrocitica debido al déficit de vitamina B12 y &cido fdlico.

La determinacién de titulos de anticuerpos anticitoplasma perinuclear de
los neutréfilos (pANCA) y anticuerpos antiSaccharomyces cerevisiae
(ASCA) son marcadores inmunolégicos detectados en la EIl.

Para confirmar el diagnéstico, los facultativos se basaran en los Criterios de
Lennard-Jones (Anexo I).

Una vez confirmado el diagnéstico de la EC, el médico se basarid en la
“Clasificacion Montreal” para identificar el fenotipo de la enfermedad. Esta
clasificacion es la recomendada por la Organizacion Mundial de
Gastroenterologia (OMGE), donde se identificara la edad del diagnostico, la

localizacion de la alteracion y el patron evolutivo de la enfermedad (Anexo II).

3.4 Tratamiento

Actualmente no existe ningun tratamiento que consiga la curacién
definitiva de la enfermedad, por lo que el objetivo principal del tratamiento
consiste en cicatrizar las Ulceras, evitar complicaciones y mantener la remision
clinica.

El tratamiento de la enfermedad de Crohn depende de la extension, el
fenotipo clinico y la gravedad. Se puede dividir en dos grandes grupos:

farmacoldgicos (convencionales y bioldgicos) y quirlrgicos.

3.4.1 Farmacologicos

Convencionales: aminosalicilatos, antibiéticos, corticoides e inmunosupresores

Son los farmacos usados como primera linea, y su objetivo principal es
mejorar sintomas, prevenir complicaciones y mantener al paciente en remision

el mayor tiempo posible (Anexo V).



Bioldgicos

Son farmacos producidos a partir de un organismo vivo. Son utilizados
en pacientes con EC en brotes agudos o moderados cuando el tratamiento con
farmacos clasicos no es efectivo. Hoy en dia existen 4 farmacos biolégicos
aprobados en Espafia para el tratamiento de la enfermedad de Crohn y Colitis
ulcerosa (11) (Anexo V).

Para la decision de administrar un tratamiento es importante conocer las
preferencias de los pacientes y que realice un papel activo en el manejo de su
enfermedad. Para elegir el tipo de tratamiento bioldgico se debe tener en
cuenta: la eficacia, la seguridad y las preferencias del paciente (tratamiento
hospitalario o domiciliario).

3.4.2 Quirargicos

El tratamiento quirargico se reserva como Ultima opcion, siendo las
indicaciones generales de la intervencion quirargica son las perforaciones
intestinales, hemorragias incontrolables, fistulas y brote que no responde al
tratamiento.

En ocasiones, a consecuencia de las intervenciones quirdrgicas es
necesario realizar una ostomia temporal o permanente, en funcion de la zona

afectada y del tipo de tratamiento que requiera.

3.5 Dieta de los pacientes con enfermedad de Crohn

En los pacientes con enfermedad de Crohn puede aparecer nutricién
deficiente y carencia de ciertos nutrientes que puede provocar en algunos
casos, déficit de vitaminas, descalcificacion ésea o retraso del crecimiento y del
desarrollo sexual de los nifilos. Como consecuencia, se debe mantener una
ingesta adecuada, dentro de la tolerancia individual, y si es insuficiente, aportar

medidas suplementarias (5).



En la enfermedad de Crohn es importante distinguir entre la enfermedad
en brote y en remisién. Cuando la enfermedad esta en remision se debe seguir
una dieta variada, saludable y equilibrada para aportar todos los nutrientes
necesarios. En cambio, cuando la enfermedad esta activa se deben realizar
restricciones en la dieta, limitando el consumo de lacteos, fibra y grasas. Las
carnes, el pescado, el arroz, la pasta y los purés son mejor tolerados. Las
restricciones dependen de la parte de intestino que esté afectada y sus
sintomas (12).

3.6 Papel de la enfermeria en enfermedades cronicas

El papel de la enfermeria en el area de la enfermedad inflamatoria
intestinal ha resultado ser un elemento fundamental que se ha ido
especializando con el paso de los afos en el tratamiento y el cuidado de los
pacientes.

La funcidon de la enfermeria ha dado un vuelco en las enfermedades
inflamatorias intestinales debido a varios factores, destacando: el
reconocimiento de la enfermedad inflamatoria intestinal, la especializacion en
enfermedad inflamatoria intestinal de médicos gastroenterdlogos, la evolucion
en los tratamientos en los ultimos afios y un aumento de la demanda de los

pacientes (8).

Para el paciente, conocer que padece una enfermedad cronica le
desencadena una serie de reacciones como vulnerabilidad, inseguridad, miedo
o ansiedad. De ahi que la enfermedad inflamatoria plantee nuevos retos tanto
al personal sanitario como al propio paciente y su entorno familiar y social mas
cercano. Este es un proceso largo en que la funcién de la enfermeria es ayudar

a entender lo que ocurre y ensefiar a participar activamente en su cuidado.

Se ha demostrado que el factor estrés es un factor de riesgo principal en
los pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal e influye de manera
negativa en el trascurso de la enfermedad. Por ello, se han realizado estudios

gue concluyen que la principal fuente de estrés en los pacientes con patologia
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intestinal es la falta de informacidn, y el miedo al hecho de tener que someterse
a una operacion. Por lo que las intervenciones de enfermeria se basan en
ofrecer al paciente una atencion integral, complementando la asistencia médica
con informacion de la patologia y educacién para la salud, donde se empodera
al paciente para ser capaz de tener una autonomia correcta en su cuidado, asi

como en la administracién de farmacos y de su dieta.

Es decir, la labor de la enfermeria es esencial para los pacientes con
enfermedad inflamatoria, pues representa no sélo apoyo incondicional a lo
largo de todo el proceso, sino una fuente de informacién que resuelve muchas

dudas sobre qué hacer y como enfrentarse a la enfermedad.
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4. MARCO METODOLOGICO

4.1Tipo de estudio:

Observacional, descriptivo, transversal y prospectivo.

4.2 Poblacion diana:

Pacientes diagnosticados de enfermedad de Crohn desde el 1 de enero de
2017 hasta el 31 de diciembre del mismo afio en el Hospital Universitario Rio
Hortega de Valladolid.

4.3 Criterios de inclusion:

O Pacientes diagnosticados de enfermedad de Crohn a lo largo del
afio 2017 en la consulta de enfermedad inflamatoria intestinal del
Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid.

O Tener mas de 18 afos.

4.4 Criterios de exclusion:

0O Pacientes diagnosticados antes del 1 enero de 2017 o después
31 de diciembre de 2017.

O Tener menos de 18 afos.

4.5 Limitaciones:

O Voluntariedad de los pacientes a la hora de cumplimentar el

cuestionario, pudiéndose ver reducida la muestra del estudio.

O Al ser la recogida de datos en un momento puntual puede ser que

el estado del paciente influya en su respuesta.
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4.5 Recursos utilizados:

- Humanos:

O Enfermera consulta de Enfermedad Inflamatoria Intestinal del
Hospital Universitario Rio Hortega.

O Enfermera de la unidad de Digestivo del Hospital Universitario Rio
Hortega.

O Pacientes diagnosticados en el afio 2017 de enfermedad de
Crohn.

0O Tutora, cotutora del trabajo, y alumna 4° curso de enfermeria de
la Facultad de Valladolid.

- Materiales:

O Consulta de Enfermedad Inflamatoria Intestinal de Hospital

Universitario del Hospital Universitario Rio Hortega.

00 Cuestionario en papel.

O Ordenador.

4.6 Recogida de datos:

La recogida de datos se llevd a cabo mediante un cuestionario formado
por una encuesta sociodemografica, el cuestionario “CCVEII-9” en version
modificada para evaluar la calidad de vida de los pacientes con enfermedad de
Crohn (anexo 1V). Dicho cuestionario consta de 9 preguntas con 7 respuestas
cada una siguiendo una puntuacion tipo Likert, donde 1 es considerada la peor
opcién y 7 la mejor. A este cuestionario se le afiadié una pregunta sobre los

farmacos administrados para el tratamiento de la enfermedad. Y por dltimo,
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para valorar el grado de actividad de la enfermedad se incluyd el indice de
Harvey-Bradshaw. (Anexo V).

4.7 Cronograma de trabajo:

‘ Fases Temporalidad

Revisiéon bibliografica y documentacién sobre Diciembre 2017 - Enero

el tema 2018

Disefo del estudio Enero 2018 - Febrero
2018

Envio al Comité Etico del H.U.R.H. Febrero 2018 - Marzo
2018

Aprobacion del proyecto por el Comité Etico Abril 2018
del HU.R.H.

Realizacion de encuestas Abril 2018

Recogida de datos Mayo 2018
Analisis estadistico Mayo 2018
Presentacion de resultados Junio 2018

4.8 Consideraciones ético-legales:

Este estudio fue aprobado por el comité ético del Hospital Universitario

Rio Hortega de Valladolid (anexo VI).

Para la realizacién de este estudio se han seguido los principios éticos
relacionados con la experimentacion en seres humanos descritos por la
declaracion de Helsinki. Ademas, se han tomado todas las precauciones para
mantener la intimidad del paciente y conservar la confidencialidad, de acuerdo

con la Ley Organica 15/1999 de proteccion de datos de caracter personal.

Se inform6 a todos los pacientes de que los datos obtenidos serian

utilizados exclusivamente para el desarrollo de este estudio.
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4.9 Andlisis de datos:

Los datos han sido recogidos en la aplicacién de Excel, incluida dentro
del programa Microsoft Oficce 2007 y analizados mediante el programa R 3.5.
Las variables cualitativas se resumieron mediante porcentajes y las

cuantitativas mediante media y desviacion estandar.
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5. RESULTADOS

5.1 Participacion

De los 35 pacientes diagnosticados de enfermedad de Crohn en el afio
2017 en el Hospital Universitario Rio Hortega, 25 contestaron a la encuesta
correctamente, lo que supone una participacion del 71,4%.

5.2 Encuesta sociodemografica

Los datos obtenidos en relacién al sexo y edad de la muestra estudiada se
reflejan en la figura 1.

Sexo
Hombres
40% )
Mujeres
60%
A .
m 18-25 ANOS
m 35-50 ANOS
= MAYORES DE 50 ANOS
B

Figura 1: A: distribucion de la muestra por sexo: el 60% de las encuestadas fueron mujeres, y el
40% hombres. Figura 1: B: distribucidon de la muestra por grupos de edad: la media de edad de
la muestra fue de 44,68 afos + 16,26.
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Los valores obtenidos en relacion al habito tabdquico estudiados se
representan en la figura 2.

Habito tabaquico

B FUMADOR
B NO FUMADOR
= EXFUMADOR

Figura 2: representacion del habito tabaquico de la poblaciéon estudiada: un 48% eran no
fumadores, un 28% fumadores, y un 24% referia ser exfumador.

El estado de actividad de la enfermedad de Crohn de la poblacién estudiada se
calculé utilizando el indice de Harvey-Bradshaw (Anexo VI).

Indice de Harvey-Bradshaw

B REMISION

B MODERADAMENTE
ACTIVO

= MARCADAMENTE ACTIVO

Figura 3: representacion del nivel de actividad de la enfermedad de Crohn en los pacientes
estudiados. Un 60% de los pacientes se encontraba en remision, otro 36%con enfermedad
moderadamente activa y un 4% marcadamente activa.
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En cuanto al tipo de farmaco administrado, como se observa en la figura 4,
un 44% de los pacientes estudiados que refiere no tomar ningun farmaco para
el tratamiento de su enfermedad, bien porque no habia empezado todavia con
ningun brote o porque estaban modificando su tratamiento.

Por otro lado, la combinacion de farmacos inmunosupresores + farmacos
biolégicos era la méas utilizada con un 36% de las respuestas. Siendo los

farmacos menos utilizados los inmunosupresores con un 4%.

Farmacos

E NINGUNO

B INMUNOSUPRESOR

 INMUNOSUPRESOR +
BIOLOGICO

m CORTICOIDE

m BIOLOGICOS

Figura 4: Tipo de farmacos administrados para el tratamiento de la enfermedad de Crohn.

18



5.3 Encuesta de calidad de vida

A la hora de calcular la calidad de vida, se ha considerado buena calidad a
aquellos pacientes que tras contestar el cuestionario “CCVEII-9” obtuvieron una

puntuacién por encima del 50%.

CALIDAD DE VIDA

= BUENA CALIDAD DE VIDA
= MALA CALIDAD DE VIDA

Figura 5: nivel de calidad de vida de la muestra estudiada: un 88% presenta buena calidad de vida, mientras
que un 12% presenta mala calidad.
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Se analizo la calidad de vida de los pacientes diagnosticados de Crohn en
el 2017 en funcion del: sexo, habito tabaquico y de su tratamiento. Estos datos

son representados en las figuras 5,6y 7.

Calidad de vida en funcién del sexo:

Los resultados de la poblacion estudiada indican que los hombres con
un 64% tienen un incide de calidad de vida superior a las mujeres con un 56%,

aunque no es estadisticamente significativo (p=0,05).

Sexo Vs. CV

100
J

80
1

60

% Calidad de Vida
40

20

Hombres Mujeres

Sexo

Figura 6: calidad de vida relacionada con el sexo. La media de calidad de vida de los pacientes
se encuentra en un 62.076+4.18.
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Calidad de vida en funcion del habito tabaquico:

Los resultados de las encuestas indican que los pacientes fumadores
con un 69% tienen una mayor calidad de vida, aunque no es estadisticamente
significativo (p=0,05), en comparacion con los exfumadores que presentan una
calidad de vida del 63% y los no fumadores, siendo estos Ultimos lo de menos

calidad de vida con un 59%.

Habito Tabaquico

60
1

% Calidad de Vida
40

20
1

EXFUMADOR FUMADOR NO FUMADOR

Habito Tabaquico

Figura 7: calidad de vida relacionada con el habito tabaquico.

Calidad de vida en funciéon del farmaco:

Practicamente todos los pacientes estudiados presentan buena calidad

de vida independientemente del farmaco pautado.

Farmaco Vs. CV

_| = BIOLOGICOS

140 1 g CORTICOIDE

@ INMUNOSUPRESOR

120 -| ® INMUNOSUPRESORES + BIOLOGICOS
@ NINGUNO

100 —

80

60
40
20
0 -

Farmaco

% Calidad de Vida
|
!

Figura 8: calidad de vida relacionada con el farmaco.
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6 DISCUSION

De acuerdo con la evidencia cientifica, el diagnostico de la enfermedad de
Crohn suele realizarse en personas jovenes (adolescentes e inicio de la edad
adulta), en cambio, la edad al diagnostico de la muestra estudiada es de 44

afos. Esta controversia puede ser debida al pequefio tamafio muestral (14).

A la hora de estudiar la calidad de vida, estd demostrado que continuar
fumando tras el diagndstico de la enfermedad tiene una influencia negativa
sobre la evolucion de la enfermedad, manifestdindose con una mayor
frecuencia de brotes, mas diarrea, un elevado numero de ingresos hospitalarios
y la necesidad de un tratamiento mayor. Sin embargo, los resultados de este
estudio muestran que la calidad de vida relacionada con la salud no se ve
influida por el habito tabaquico, siendo incluso superior en los pacientes
fumadores (69%) que en los no fumadores (59%) o exfumadores (63%). Estos
datos, aunque no son estadisticamente significativos (p=0,05), podrian deberse
a que los pacientes estaban recién diagnosticados y todavia no habian

presentado ninguna complicacion debido al consumo de tabaco (7, 15, 16).

Otro de los factores mas importantes para determinar la CV es el nivel de
actividad de la enfermedad. Los resultados confirman que un alto porcentaje de
los pacientes estudiados se encuentran en remision (60%), seguido por los
pacientes que presentan un brote leve (36%), y por ultimo los pacientes con
brote activo (4%). Estos resultados pueden haber influido positivamente en la
calidad de vida de los pacientes, ya que un 88% de la muestra presenta una
buena calidad de vida, siendo ligeramente superior en los hombres que en las

mujeres, aunque sin llegar a ser estadisticamente significativo.

Por ultimo, indicar que tampoco se han observado evidencias significativas
al comparar la calidad de vida con el farmaco administrado, siendo los mas
utilizados los inmunosupresores + farmacos biolégicos. Es importante destacar
gue ningun paciente del estudio ha requerido todavia intervenciones

quirdrgicas, por lo que los resultados también pueden haberse visto influidos
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por ello, ya que estd demostrado que los pacientes que han sido sometidos a
operaciones presentan una mayor calidad de vida frente a los que no,

requiriendo un mayor apoyo psicolégico (17).
Todos estos resultados llevan a plantear que, seria interesante llevar a cabo

nuevos estudios, con un mayor nimero de pacientes para analizar la calidad de

vida de estos, no solo en el momento del diagndstico sino a largo plazo.
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7. CONCLUSIONES

1. La calidad de vida de los pacientes diagnosticados de enfermedad de
Crohn durante el afio 2017 en el Hospital Universitario Rio Hortega
de Valladolid se considera moderadamente alta, con un valor del
62.02%. De los pacientes encuestados un 88% presenta buena

calidad de vida, mientras que tan solo un 12% mala calidad de vida.

2. A pesar de que la calidad de vida de los hombres (64%) es
ligeramente superior a la de las mujeres (56%) encuestadas no hay

diferencias significativas entre la calidad de vida y el sexo.

3. Los farmacos mas utilizados en la muestra estudiada fueron los
inmunosupresores + farmacos biolégicos. No obstante no existen
diferencias significativas entre ningun tipo de farmaco y la calidad de

vida de los pacientes.

4. Un 80% de los pacientes en el momento de la encuesta se
encontraba en remision, pudiendo haber influido en su calidad de
vida y por lo tanto en los resultados del estudio. Considerandose (util
la realizacién de nuevos estudios a mas largo plazo para poder ver la

evolucion de la enfermedad.

5. Es de vital importancia el papel de la enfermeria en los pacientes con
enfermedad de Crohn, pues la enfermera proporciona, tanto apoyo
imprescindible en los momentos de incertidumbre, como una fuente
de informacién a todas las dudas que puedan surgir a lo largo de la

enfermedad.
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9. ANEXOS

Anexo I: criterios de Lennard-Jones.

| Tabla 1: criterios de Lennard-Jones. (Medina E)®

Clinicao Radiologia  Biopsia  Muestra
endoscopia quirdrgica
Lesion digestiva  + + + +
alta
Lesion anal + + + +
Distribucion + + +
segmentaria
Lesion transmural +
Fisura + +
Absceso + + +
Fistula + + +
Estenosis + +
Hallazgos
histolégicos
Ulcera + +
Agregados + +
linfoides
Granulomas + +
Se considera “enfermedad de Crohn definida” cuando concurre la presencia de granulomas en el estudio
histolégico junto a otro criterio 0, en ausencia de granulomas, existencia de 3 criterios. Se define
enfermedad como probable con 2 criterios en ausencia de granulomas

Anexo Il: clasificacion de Montreal de la enfermedad de Crohn

Edad al Localizacion Patron evolutivo

diagnadstico

A1: =16 aios L1:ileal B1: no obstructivo no fistulizante
(inflamatorio)

A2: 17-40 afios L2: Codlica B2: Obstructivo (fibroestenosante)

A3: >40 afios

L3: ileocdlica

B3: fistulizante

L4:

gastrointestinal

Afadir “P” a cualquiera de las anteriores

si existe participacion perianal
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Anexo IlI: farmacos.

Farmacos

Indicaciones generales

Sulfasalazina

Aminosalicilatos

Mesalazina

No machacar ni masticar.

Ingesta adecuada de liquidos.
Suplementar con folatos.

renal,

Monitorizar la funcién

hepética y recuento hematoldgico.

Ciprofloxacino

Recomendados en caso de

complicaciones sépticas o]

Antibioticos sintomas atribuibles a
sobrecrecimiento bacteriano.
Metronidazol No debe recomendarse para el
control de la enfermedad de
Crohn.
Budesonida No deben utlizarse como
Beclometasona tratamiento de mantenimiento.
Corticoides Prednisona Recomendable tomar en ayunas.
Metilprednisolona Realizar descenso de dosis
progresivo.
Farmaco teratdgeno.
Metrotrexato Contraindicada la administracion
Inmunosupresores de vacunas vivas o atenuadas.

Azatioprina/Inmurel®

Mercaptopurina

Monitorizar peso para ajustar

dosis.

Ciclosporina

Monitorizar niveles del farmaco.
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Tabla 4: Farmacos bioldgicos. (Elaboracion propia).

Farmaco Composicion Administracion
Adalimumab Anticuerpo monoclonal Se administra via subcutanea.
(Humira®) humano inhibidor del factor
de necrosis tumoral alfa
(TNF-a).
Golimumab  Anticuerpo monoclonal Se administra via subcutanea.

(Simponi®)  IgG1x humano inhibidor del

factor de necrosis tumoral

alfa (TNF-a).

Infliximab Anticuerpo monoclonal IgG1

(Remicade®) humano-murino quimérico.

Se administra por via venosa,
durante un periodo de dos
horas.

Se debera mantener al paciente
en observacion durante dos
horas después de la
administracion.

Vedolizumab Anticuerpo monoclonal

(Entyvio®) humanizado de tipo

IgG1

gue se una a la integrina

047 humana.

Se debe administrar
Gnicamente por via intravenosa
durante 30 minutos.

Se debe monitorizar al paciente
durante y después de la

perfusion.
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Anexo IV: cuestionario para la recogida de datos.

CUESTIONARIO CALIDAD DE VIDA DE LA ENFERMEDAD DE CROHN

f\‘rr' 'IJ

Universidad deValladolid

Estimado paciente:

Mi nombre es Marina Remesal Oliva y soy alumna de cuarto curso de
Grado de Enfermeria en la Universidad de Valladolid. El propdésito de mi trabajo
es valorar la calidad de vida de los pacientes diagnosticados de enfermedad de
Crohn en el afio 2017 en el Hospital Universitario Rio Hortega de Valladolid.
Esta encuesta es totalmente voluntaria, anonima y confidencial.

Agradezco su participacion en este proyecto y ruego que conteste todas las
preguntas, evitando hacerlo de forma aleatoria, con el fin de que los resultados
sean validos.

Muchas gracias de antemano.

Un cordial saludo.

Antes de comenzar el cuestionario, seria preciso que se contestaran a unas
preguntas sociodemogréficas, para poder completar el estudio.
6. Edad:
7. Sexo:
a. Mujer.
b. Hombre.
8. Profesion:
9. Antecedentes personales (enfermedades, intervenciones
quirurgicas...):
10. Fumador/a:
a. Nunca.

b. Actualmente.
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c. Exfumador.

Este cuestionario se ha creado para descubrir como se ha sentido usted

durante las Ultimas dos semanas. Se le preguntara sobre el tratamiento que

esta tomando, los sintomas que ha tenido como consecuencia de su

enfermedad inflamatoria intestinal, como se ha sentido en general y como ha

sido su estado de &nimo. Este cuestionario consta de 10 preguntas, una

pregunta sobre farmacos son 5 respuestas y 9 preguntas sobre la calidad de

vida con 7 respuestas, donde 1 se considera la peor percepcién y 7 la mejor:

1. ¢Qué tipo de farmacos de los que se indican a continuacion esta usted

tomando para le enfermedad de Crohn?

1.
2.
3.
4.
5.

Aminosalicilatos (sulfasalazina, mesalazina...)
Antibidticos (ciprofloxacino, metronidazol...)
Corticoides (prednisona, budesonida...)
Inmunosupresores (azatioprina, metotrexato...)

Biologicos (adalimumab-humira®, infliximab-remicade®)

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

1.

o 0k~ W N

7.

Mas frecuentemente que nunca.

Extremada frecuencia.

Con mucha frecuencia.

Moderado aumento de la frecuenta de defecacion.
Lidero aumento de la frecuencia de defecacion.
Aumento minimo de la frecuencia de la defecacion.

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

3. ¢Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de fatiga o

cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

1.

N o ok~ e

Siempre.

Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces
Casi nunca.

Nunca.
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4. ¢Cuénta energia ha tenido durante las ultimas dos semanas?:
1. Ninguna energia.

Muy poca energia.

Poca energia.

Cierta energia.

Bastante energia.

o0k~ wn

Mucha energia.

7. Rebosante de energia.

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

Siempre.

Casi siempre.

Bastantes veces.

A veces.

Pocas veces.

A T o

Casi nunca.
7. Nunca.
6. ¢Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las dos Ultimas
semanas?
1. Siempre.
Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.

Pocas veces.

o 0 kA~ WD

Casi nunca.
7. Nunca.
7. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las dos Ultimas
semanas?
1. Siempre
2. Casi siempre.
3. Bastantes veces.
4

A veces.
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5. Pocas veces.
6. Casi nunca.
7. Nunca.
8. ¢Con qué frecuencia ha tenido nduseas o ganas de vomitar durante las
dos dltimas semanas?
Siempre.
Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.
Pocas veces.

o ok~ NP

Casi nunca.
7. Nunca.
9. En general, ¢hasta qué punto ha sido un problema tener gases durante
las dltimas dos semanas?
1. Un gran problema.
Un problema importante.
Bastante problematico.
Algo problematico.

Muy poco problematico.

o 0k~ W N

Casi ningun problema.
7. Ningun problema.
10.¢Hasta qué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con su vida
personal durante las dltimas dos semana?
1. Siempre.
Casi siempre.
Bastantes veces.
A veces.
Pocas veces.

Casi nunca

N o 0k~ WD

Nunca
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Anexo V: indice de Harvey-Bradshaw

Tabla 5: indice Harvey-Bradshaw. (De San Francisco L, 2014)8

Puntuacion O 1 2 3 4

Bienestar Bien Un Mal Muy Extremadamente
general poco mal mal

Dolor Nada Leve Moderado Severo

abdominal

Diarrea 1 por cada deposicién liquida del dia

Complicaciones 1 por cada item: artralgia, eveitis, eritema nodoso, fistula

anal, nuevas fistulas, abscesos.

< 4 Remision

Puntuaje total 5-9 Moderadamente activo

>9 Marcadamente activo
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Anexo VI: informe del comité ético de investigacion clinica

% Junta de
®L Castillay Leon

Consejeria de Sanidad

) Sacyl

AREA DE SALUD \VASLABODID OESTE]

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON
MEDICAMENTOS (CEIm)

Diia. ROSA M* CONDE VICENTE, Secretario del Comité de Etica de la Investigacion
con medicamentos (CEIm) del Area de Salud Valladolid Oeste

CERTIFICA:

Que este Comité ha evaluado, en su reunion del dia 06 de Abril de 2018, la propuesta
para que se realice el Proyecto de Investigacion, Trabajo Fin de Grado (TFG) titulado:
“Calidad de vida de los pacientes con enfermedad de Crohn”, Ref. CEIm: P1036-
18, Protocolo, version 1.0: Hoja de Informacion, version 1.0, y considera que,

Una vez evaluados los aspectos éticos del mismo, acuerda que no hay inconveniente
alguno para su realizacion, por lo que emite INFORME FAVORABLE.

Este Proyecto de Investigacion sera realizado por la alumna D* Marina Remesal Oliva,
siendo su tutora en el Hospital Universitario Rio Hortega, D* Marta Sahagiin Olea.

Lo que firmo en Valladolid, a 10 de Abril de 2018

D&& Sacyl
HISPITAL UNIVERSITARIO
"RIO HORTEGA"

Fdo. Diia. Ros ondg Vicentey i, #1100 D
Secretario CEImi INVESTIGACION CLINICA

CEIm Area de Salud de Valladolid Oeste. Farmacologia Clinica. Hospital Universitario Rio Hortega. C/ Dulzaina. 2. Valladolid 47012.
Tel.:983420400.Ext.:84400. reonviedsaludeastillayleon.es
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