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RESUMEN

La enfermedad inflamatoria intestinal es un término en el que se engloban dos
trastornos, colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn, que se caracterizan por una
inflamacion crénica del tubo digestivo y que cursan con periodos de exacerbaciones y
recidivas. Su incidencia ha aumentado mucho en las Gltimas décadas sobre todo en
paises desarrollados, y el pico maximo de diagnostico se encuentra entre los 20 y los 35

anos.

Estos pacientes ademas de todos los sintomas fisicos producidos por la enfermedad van
a tener una gran afectacion psicologica que puede repercutir de forma importante en sus
relaciones sociales tanto a nivel familiar, laboral como en el &mbito sexual; afectando a

su bienestar personal y disminuyendo su calidad de vida.

El papel de la enfermeria en el seguimiento de estos pacientes como personal principal
encargado de sus cuidados es fundamental. Teniendo en cuenta la atencién a la salud
desde un punto de vista integral, es importante que las intervenciones de enfermeria
vayan también encaminadas a atender las necesidades psicosociales del paciente, sobre
todo en aquellos aspectos que le generan una mayor preocupacion, intentando asi

aumentar su calidad de vida y reducir el nivel de estrés y de ansiedad.

Este trabajo plantea intervenciones de enfermeria poniendo especial énfasis en los

aspectos psicolégicos de los cuidados.

Palabras clave: enfermedad inflamatoria intestinal, afectacion psicoldgica,

intervenciones de enfermeria.
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1. INTRODUCCION

La enfermedad inflamatoria intestinal es un proceso de inflamacion cronico que afecta
al intestino delgado y/o al colon; dentro de este término se engloban dos enfermedades
principalmente: la enfermedad de Crohn y la colitis ulcerosa. La enfermedad de Crohn
es una patologia digestiva crénica que se presenta con periodos de exacerbacion y
remision y se caracteriza por la presencia de lesiones segmentarias en el tubo digestivo,
la clinica varia segin la localizacion de la lesion. Por su parte, la colitis ulcerosa se
caracteriza por una lesién continua en la mucosa y submucosa del tubo digestivo que
afecta normalmente al colon, y en la que aparecen ulceras y hemorragias frecuentes;

también se presenta en periodos de remision y exacerbacion.

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

debido al aumento del riesgo de cancer de colon .

Segln una nota de prensa de la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y
Colitis Ulcerosa de Espafia (ACCU Espafia) del 2014 ©, aparecen una media de 7
nuevos casos /100.000 habitantes/afio de enfermedad de Crohn, siendo de 12 en la
colitis ulcerosa. Ademas se sabe que la edad media de diagnostico de la enfermedad es
de unos 29 afios, y que el 25% de los enfermos son menores.

Un estudio realizado por la Asociacion Espafiola de Pediatria (AEP) sobre la
enfermedad inflamatoria intestinal, demuestra que el diagndstico de esta enfermedad
aumenta en la poblacion pediatrica, siendo la incidencia en paises occidentales de la
colitis ulcerosa de 2/100.000 habitantes y de la enfermedad de Crohn de 4.5/100.000

habitantes .

Debido a su comienzo a edades jovenes, al caracter cronico de la enfermedad, a la
inexistencia de una cura (el tratamiento actual va dirigido a distanciar los periodos de
recidiva y a evitar que las lesiones aumenten) y a todos los cambios en la vida diaria que

el paciente va a tener que realizar, la afeccion psicoldgica en este tipo de pacientes es
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algo habitual. Algunos estudios estiman que el 30% de los pacientes con enfermedad
inflamatoria intestinal presentan alteraciones psicolégicas, entre las que destacan la
labilidad emocional, el estrés y la depresion; siendo ain mayor este porcentaje en los
periodos de recidivas ©. Ademas, la relacion que ejercen las alteraciones emocionales y
la enfermedad entre si es mutua. Un aumento de la ansiedad y el estrés se relaciona con
un mayor nivel de enfermedad, al mismo tiempo que el aumento del nivel de actividad

de la enfermedad se relaciona con un aumento de la ansiedad en el enfermo ©,

La importancia de abordar este tema radica principalmente en el aumento de la
incidencia de la enfermedad en los Gltimos afios sobre todo en paises desarrollados, y en
el hecho de que es una enfermedad cronica que aparece durante la adolescencia y

durante los primeros afios de la edad adulta, ocasionando una gran afeccion psicologica.

El papel de la enfermeria en el seguimiento de estos pacientes es fundamental. Como
profesional del equipo de salud que se encarga del cuidado del paciente es importante
tener en cuenta estos aspectos a la hora de tratar con personas que padezcan una
enfermedad inflamatoria intestinal, realizando intervenciones que potencien y
beneficien la reduccién del nivel de ansiedad y del resto de alteraciones emocionales
que el paciente pueda presentar; al mismo tiempo que se realiza una educacion para la

adquisicién de unos habitos higiénico-dietéticos favorables.
2. OBJETIVOS:

El objetivo de este trabajo es proponer una serie de intervenciones de enfermeria en el
ambito de los cuidados psiquicos, teniendo en cuenta los campos relacionados con la
enfermedad que generan una mayor preocupacion en estos pacientes, aumentando el

conocimiento sobre estos aspectos y sobre como afrontarlos.
3. METODOLOGIA:

La metodologia utilizada para la realizacion de este trabajo ha sido una revision
bibliogréafica relacionada con el tema. Las consultas se han realizado en diferentes bases

de datos via internet y mediante la consulta directa de varios libros.

De todos los articulos, libros y trabajos encontrados relacionados, en total han sido

citados en el trabajo 32. El criterio de seleccion de estas fuentes ha sido por el afio de
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publicacion, se han seleccionado trabajos realizados a partir del afio 2000 hasta el dia de
hoy procurando que la informacion utilizada para cada uno de los aspectos del trabajo
fuera la méas reciente posible; que las fuentes fuesen fiables; que los articulos o trabajos
fuesen originales y que la informacion obtenida en las diferentes fuentes no fuese

contradictoria.

Las bases de datos consultadas han sido PubMed, SciELO, Cuiden y CINAHL
principalmente. También ha habido un trabajo seleccionado de la base de datos de la
Universidad Complutense de Madrid. La consulta directa ha sido realizada en diferentes
libros encontrados en la biblioteca de Ciencias de la Salud de la Universidad de
Valladolid.

Las palabras clave y términos utilizados para la basqueda han sido: “enfermedad
inflamatoria intestinal”, “inflammatory bowel disease”, “enfermedad de Crohn”,
“enfermeria y enfermedad inflamatoria intestinal”, “aspectos psicologicos del paciente
cronico”, “papel de enfermeria en enfermedad inflamatoria intestinal”, “estrés y
ansiedad en enfermedad inflamatoria intestinal”, “afectacion psicosocial en enfermedad

inflamatoria intestinal”, “enfermedad inflamatoria intestinal y céncer”, “enfermedad

inflamatoria intestinal y ostomias”.

4. MARCO TEORICO:

4.1 QUE ES LA ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL:

La Enfermedad Inflamatoria Intestinal (EIlI) es un término en el que se engloban
principalmente dos trastornos (Colitis Ulcerosa (CU) y Enfermedad de Crohn (EC)) que
se caracterizan por una inflamacion crénica del tracto digestivo de causa idiopatica, que

cursan con periodos de exacerbaciones y recidivas de una duracion variable ©.

En el desarrollo de la Ell intervienen factores genéticos hereditarios (sobre todo en la
EC) y factores ambientales que funcionan como desencadenantes o inhibidores de la

enfermedad ® M ® ©),
Entre los factores protectores encontramos:

- La lactancia materna, que favorece la maduracion del tubo digestivo

disminuyendo el riesgo de aparicién de la enfermedad.
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- Laapendicectomia, sobre todo en edades tempranas, protege frente a la CU.

- Una dieta rica en frutas y verduras.

- En la CU, el tabaco tiene un efecto beneficioso tanto en la prevencion del
desarrollo de la enfermedad como en el control de la actividad intestinal durante

los brotes leves-moderados.
Entre los factores de riesgo encontramos:

- El tabaco que es considerado el principal factor ambiental para el desarrollo de
la EC. Ademas de influir en el riesgo de desarrollar la enfermedad, aumenta el
numero de recidivas y complicaciones.

- El uso de anticonceptivos orales se cree que aumentaria el riesgo de padecer Ell,
sobre todo EC, aunque ain no ha sido claramente demostrado.

- El uso de antiinflamatorios no esteroideos (AINES) se considera un factor de
riesgo al inhibir la via de la ciclooxigenasa y reducir la sintesis de
prostaglandinas. Se ha demostrado la aparicion de recidivas tras el tratamiento
con este tipo de farmacos.

- El aumento del consumo de proteinas de origen animal.

- Elestrés, la ansiedad y la depresion se cree que influyen en la aparicién de la Ell

y el aumento de las recidivas.

La Colitis Ulcerosa se caracteriza por unas lesiones continuas que afectan
principalmente a la mucosa del colon, mas frecuentemente a la zona distal (recto) e
izquierda, aunque pudiendo afectar también al intestino grueso en su totalidad
(pancolitis). Los principales sintomas que estos pacientes suelen presentar son diarrea,
rectorragia, tenesmo rectal y urgencia defecatoria, dolor colico en hipogastrio y fosa
iliaca izquierda . Las manifestaciones extraintestinales mas frecuentes suelen afectar a

la piel, articulaciones, ojos e higado ®°.

Anatomopatolégicamente, de forma macroscopica podemos ver una mucosa
hiperémica, o con aspecto granular en los casos mas graves. Las ulceraciones pueden
ser dificiles de ver en las fases iniciales. También es posible encontrar pseudopo6lipos o

polipos inflamatorios que se producen por la regeneracion de la mucosa inflamada .
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Imagen 1. Eritema y granulidad superficie mucosa. Imagen 2: Aspecto macroscdpico pancolitis. Tomada
Tomada de Townsend, 2013 @Y. de Townsend, 2013 @Y,

Al microscopio, las lesiones encontradas mas frecuentes son los abscesos de criptas con
acumulacion de neutrdfilos en Iamina propia. Ademas, suele encontrarse deplecion de

mucina, hematoquecia, distorsion de criptas y pérdida de células epiteliales ©.

La enfermedad de Crohn es una enfermedad autoinmune caracterizada por lesiones
intestinales que pueden afectar a cualquier tramo del tubo digestivo (mas comunmente
ileon terminal), alterndndose zonas sanas y zonas lesionadas. Las lesiones afectan a

todas las capas del intestino y es comun la aparicién de fistulas, Glceras y abscesos.

Se ha descubierto una relacion de herencia genética que afectaria al gen NOD2 del
cromosoma 6, aunque en el desarrollo de la enfermedad intervienen otros muchos
factores que actuarian como desencadenantes, entre los que destaca el tabaquismo ©.

Los principales sintomas de esta enfermedad son dolor abdominal en hipocondrio
derecho, diarrea, hiporexia, pérdida de peso, fiebre y fistulas y abscesos perirrectales. El
dolor puede ser de caracter inflamatorio debido al propio proceso de la enfermedad y a
las Ulceras, u obstructivo debido a las zonas de estenosis. Los sintomas sistémicos
suelen ser mas evidentes que en la CU, apareciendo mas frecuentemente fiebre,

cansancio, y malestar general .

MacroscOpicamente, las lesiones se caracterizan por el aumento del grosor de la pared
colonica, la afectacion predominante de la submucosa, el aspecto de superficie

empedrada de la mucosa afectada, la presencia de Ulceras lineales, profundas y
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alargadas (“vias de tren” o “garras de 0s0”), y la existencia de zonas sanas entre las

zonas afectadas Y.

Imagen 3: Aspecto mucosa “vias de tren” o “garras de 0s0”.
Tomada de Townsend, 2013 .,

Al microscopio, la EC se caracteriza por la conservacion de la arquitectura epitelial de
la submucosa, la presencia de agregados linfoides sin centro germinal y la aparicion de
fisuras. Lo mas caracteristico son los granulomas no caseificantes, aunque solo se
encuentran en el 10-30% de las biopsias endoscépicas y el 50% de las resecciones ),

ENFERMEDAD DE COLITIS ULCEROSA
CROHN

Distribucion Parcheada Difusa
Afectacion Transmural Mucosa (Submucosa)
Deplecién de mucina Ocasional Habitual
Metaplasia  células  de Ocasional, focal Frecuente
Paneth
Abscesos de criptas Ocasional Tipico
Neutrofilos libres en la Tipico, focal Infrecuente
lamina propia
Granulomas Caracteristico No

Tabla I. Diferencias histoldgicas entre la EC y la CU. Tomada de Montoro, 2002 ©).
4.1.1 Tratamiento:

El tratamiento de la EIll consiste en el uso de diferentes farmacos que disminuyen la
inflamacion de la mucosa asi como los sintomas. En ocasiones, cuando no es posible
lograr un control de la enfermedad con el tratamiento médico se utilizan otras técnicas

como la cirugia. En los Gltimos afios, en estos casos que no responden al tratamiento
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farmacologico, también han comenzado a usarse otras alternativas como la aféresis

selectiva de granulocitos y monocitos.

Los farmacos utilizados dependen del estadio de la enfermedad y la respuesta que esta

tenga al tratamiento. Se debe tener en cuenta que el objetivo del tratamiento tanto en la

EC como en la CU es inducir la remision de los brotes y mantener este periodo de

calma, distanciando las recidivas. Entre los principales farmacos que se utilizan se

encuentran: aminosalicilatos, corticoesteroides, antibiéticos, inmunomoduladores y

terapias bioldgicas 9 2.

Aminosalicilatos: derivan del acido 5-aminosalicilico y tienen una accion
antiinflamatoria topica en la mucosa intestinal. Son farmacos utilizados como
primera opcion para lograr y mantener la remision en la enfermedad de leve a
moderada ©® @ Se cree ademés que tiene una funcién anti-carcinogénica
disminuyendo el riesgo de aparicion de cancer colorrectal 12 Entre los efectos
adversos encontramos cefalea, nauseas, epigastralgia, y diarrea; pudiéndose
producir més raramente otros como pancreatitis y agranulocitosis ©.
Corticoesteroides: los corticoesteroides son hormonas que se sintetizan de
forma natural en las glandulas suprarrenales y participan en una gran cantidad de
funciones en nuestro organismo, entre ellas actuar sobre el sistema inmunitario y
mediadores celulares responsables de los procesos inflamatorios . Se usan en
la Ell activa para lograr la remision en brotes (60-90% de eficacia), aunque no
curan la enfermedad ya que no se produce una remision histoldgica ® . Los
mas utilizados son la prednisona, metilprednisolona y budesonida. Los efectos
secundarios se producen por su uso continuo, algunos de ellos son: desequilibrio
hidroelectrolitico, hiperglucemia, hipertension, aumento del riesgo de
infecciones, sindrome de Cushing, osteoporosis, alteraciones del crecimiento en
nifios, cataratas, glaucoma... RIS

Antibidticos: se utilizan en algunas formas de la Ell. Actdan disminuyendo la
concentracion de bacterias en la mucosa intestinal 1o que produce la disminucion
de la inflamacién. Son utilizados sobre todo en la EC, y el méas usado es el
metronidazol. El efecto adverso mas importante es la neuropatia periférica,
caracterizada por parestesias en las extremidades. También aparecen otros como

nauseas, sabor metélico e intolerancia al alcohol (interfiere en su metabolismo).
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Otro antibidtico usado en pacientes con EC perianal es el ciprofloxacino, cuyo
principal efecto adverso son las alteraciones a nivel articular ) ® (3 (2,

- Inmunomoduladores o inmunosupresores: estos farmacos son utilizados en la
Ell cuando fracasa el tratamiento con corticoesteroides, los mas utilizados son
los derivados de la tiopurina, el Metotrexato y la Ciclosporina. Pueden producir
una gran cantidad de efectos secundarios entre los que destacan: nauseas,
vomitos, aumento del riesgo de infecciones por mielosupresion, pancreatitis,
estomatitis, nefrotoxicidad y hepatotoxicidad 2 ¢34,

- Terapias bioldgicas: se trata de terapias nuevas, muchas en estudio. Se basan en
farmacos que actan principalmente contra el factor alfa de necrosis tumoral
(TNFa); entre estos farmacos se encuentra el Infliximab y el Adalimumab.

Se utilizan en cuadros moderados-severos que no responden a otros
tratamientos, y cuando hay complicaciones extraintestinales graves. En las
edades pediatricas se estd estudiando su posible uso como tratamiento de
primera linea para evitar los efectos secundarios causados por los corticoides.
Algunas de las reacciones adversas que producen son: fiebre, nauseas, astenia,

urticarias y aumento de la susceptibilidad a infecciones 2 @3 @4

El tratamiento quirdrgico solo se realiza cuando se producen complicaciones o en

aquellos pacientes que no responden al tratamiento médico y cuya enfermedad avanza.

En el caso de la CU, la intervencion quirdrgica es curativa pero amputante. La técnica
que mas se utiliza es una protocolectomia y anastomosis ileo-rectal baja con reservorio,
consiguiéndose asi un control de los sintomas y evitando la ileostomia *?. Ademas de
cuando no hay respuesta al tratamiento médico, se realiza en otras ocasiones como
presencia de carcinoma o falta de crecimiento en nifios. También, de forma urgente, son
operados aquellos pacientes que sufren complicaciones como hemorragias masivas,

megacolon téxico y colitis fulminante ©.

En cuanto a la EC, la cirugia no es curativa sino paliativa. Suele ser requerida
normalmente en la variedad fistulizante y obstructiva de la enfermedad ©. Ademas de
cuando no hay una respuesta al tratamiento, se realiza cuando hay complicaciones como
obstrucciones intestinales, fistulas internas sintomaticas, estenosis, megacolon téxico y
perforacion ®?. Los pacientes que son operados suelen necesitar mas operaciones,

aumentando el riesgo de desarrollar un sindrome de intestino corto 2.
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La aféresis selectiva de granulocitos es un nuevo tratamiento que esta comenzando a
usarse. Consiste en la eliminacion de células que intervienen en el proceso de
inflamacion (interleukinas y granulocitos) mediante un filtro dializador; de esta manera
se consigue una disminucion de la inflamacién intestinal. Ademas, es un procedimiento

sencillo, bastante inocuo para el paciente y con pocos efectos adversos 2.
4.1.2 La dieta en la enfermedad inflamatoria intestinal :

En los pacientes con EIll suelen producirse deficiencias de algunos nutrientes, tanto
macronutrientes como micronutrientes, debido principalmente al déficit de ingestion
causado por los sintomas digestivos propios de la enfermedad (nauseas, vémitos, dolor
abdominal, episodios de obstruccién intestinal, diarrea...), y por la malabsorcion de

nutrientes (sobre todo en pacientes con una extensa reseccion intestinal) ).

La dieta puede ayudar a mantener el estado nutricional, a reducir la exacerbacién de

algunos sintomas, y a favorecer el crecimiento y desarrollo en pacientes pediatricos (16)
Los objetivos nutricionales que se establecen en este tipo de pacientes son;

- Evitar la desnutricion.

- Correqir las deficiencias y proporcionar los nutrientes necesarios.
- Mejorar la respuesta al tratamiento.

- Favorecer un desarrollo normal en nifios y adolescentes.

- Mejorar la calidad de vida.

En la Ell se recomienda una dieta lo mas variada y libre posible, que mejore algunos de
los sintomas de la enfermedad (diarrea, estrefiimiento, dolor abdominal...) y evitando
aquellos alimentos que el paciente considere que pueden causarle sintomas o
intolerancias. Las normas dietéticas que se establezcan deben ser individualizadas,

dependiendo del paciente y la afectacion de la enfermedad.

En las fases de brote se suele limitar la ingesta de sélidos y liquidos, sustituyendolos por
preparados enterales o parenterales. A medida que se va consiguiendo la remision, se
deben ir reintroduciendo los diferentes grupos de alimentos teniendo en cuenta la

tolerancia del paciente **.
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El gasto energético no se encuentra muy elevado respecto a la poblacién general. Lo
que si se encuentra aumentado son las necesidades proteicas debido a la pérdida que se
produce por el uso de corticoides y a la inflamacion. Se ha establecido el requerimiento

energético entre 30-35 kcal/kg/dia y el proteico entre 1,3-1,5 gr/kg/dia ‘% @9,

Los déficits de micronutrientes que mas se producen son en calcio, hierro, acido félico,
vitamina Bg y vitamina Bj,. Cuando hay episodios de diarrea graves se debe prestar

atencion también al zinc, potasio y selenio.

En cuanto a la fibra, no se recomienda una supresion de esta pero si es recomendable
evitar la fibra insoluble en algunos casos (estenosis intestinales debidas a la EC). Por
otro lado, la fibra soluble aumenta el tiempo de transito por lo que mejoraria la
absorcion en periodos de recidiva. Hay indicios de que algunos tipos de fibra
fermentable podrian utilizarse para prevenir las recidivas en la CU siendo tan eficaces

como el tratamiento farmacolégico .
NUTRICION ENTERAL Y PARENTERAL:

El soporte nutricional, tanto enteral como parenteral, ha sido fuente de gran debate en

cuanto a su utilidad para inducir o no las remisiones.

La nutricion enteral ha demostrado grandes beneficios en la induccién de la remision en
la EC unida al tratamiento con corticoides, aunque también ha demostrado tener un
cierto efecto como tratamiento Unico. En la CU no se ha demostrado que favorezca la
remision, pero ayuda al restablecimiento del nivel nutricional. Es por esto, que la
nutricion enteral puede usarse como terapia primaria en pacientes en los que el uso de
corticoesteroides esta limitado como son la poblacion pediatrica, o adultos

corticodependientes o refractarios al tratamiento % 9,

Como tratamiento primario, la nutricién enteral se ha planteado en pacientes pediatricos
para evitar la desnutricion y el retraso de crecimiento y desarrollo que se produce. Se ha
demostrado un aumento de peso de 3.1 kg en pacientes con EC suplementados con

nutricion enteral ¢,

10
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Este tipo de nutricion se prefiere a la nutricion parenteral total ya que no tiene tantos
efectos adversos, el riesgo de infeccion y el coste es menor, y el reposo intestinal que se
obtendria con la nutricién parenteral no ha demostrado tener beneficios.

Debido a esto, la nutricion parenteral total sélo estaria indicada en aquellos casos en los
que la enteral estd contraindicada como son las fistulas yeyunales de alto flujo, la

obstruccion intestinal completa y el sindrome de intestino corto, entre otras > ©),
4.1.3 Manifestaciones extraintestinales:

La EIl ademéas de presentar alteraciones en el sistema digestivo, puede producir
alteraciones debido a su caracter inflamatorio en otros érganos del cuerpo; hasta un 75%
de los pacientes presentan alguna manifestacion extraintestinal durante su enfermedad
@ Las alteraciones més frecuentes se producen a nivel articular, ocular, de la piel y

hepatico, aunque también pueden producirse a otros niveles como el hematoldgico.

- Manifestaciones articulares: la complicaciébn mas frecuente es la artritis
periférica, que se presenta hasta en un 20% de los pacientes. Suele afectar
asimetricamente a multiples articulaciones, es mas comun en la EC y empeora
en los periodos de recidiva de la enfermedad ©.

Otra complicacion a nivel articular muy frecuente (esta presente en casi un 80%
de los pacientes) es la sacroileitis . Esta alteracion en la mayoria de los casos
es asintomatica y no se relaciona con el curso de la enfermedad.

- Manifestaciones 06seo-metabolicas: en los pacientes con Ell es frecuente
encontrar una pérdida de masa désea debido a la propia inflamacion y a muchos
de los farmacos utilizados (glucocorticoides, metotrexato, ciclosporina). Esto
hace que haya un aumento de la incidencia de las fracturas, sobre todo a nivel de
la cadera, columna vertebral, mufiecas y costillas.

En un estadio méas avanzado puede producirse una osteonecrosis que se
caracteriza por la muerte de osteocitos que termina con colapso éseo. El dolor en
esta patologia se agrava. Suele producirse sobre todo a nivel de la cadera .

- Manifestaciones oculares: las manifestaciones oculares méas frecuentes son la

conjuntivitis, uveitis o iritis anterior y la epiescleritis ). La uveitis se caracteriza

por dolor ocular, fotofobia, vision borrosa y cefalea. Es importante su deteccion
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precoz para prevenir complicaciones como la atrofia del iris y las sinequias
(adherencias entre el iris y la cornea o el cristalino) @2.

La epiescleritis es un trastorno ocular benigno, aparece tanto en la EC como en
la CU y su sintoma principal es una sensacién de ardor ocular .
Manifestaciones dermatoldgicas: la méas frecuente es el eritema nodoso que se
caracteriza por nédulos rojizos, calientes, dolorosos a la palpacion, de 1-5 cm de
didmetro, que aparecen principalmente en la cara anterior de las extremidades
inferiores. Suele estar relacionada con los brotes agudos de la enfermedad, y el
tratamiento va dirigido a la remision del brote @.

Otra complicacion que puede aparecer es el pioderma gangrenoso. Es un cuadro
mas grave, caracterizado por la aparicion de lesiones que se inician en forma de
pustula y avanzan hacia Ulceras con bordes violaceos irregulares, rodeados de un
margen de eritema; en el centro de la lesion aparece tejido necrético con sangre
y exudados. Las lesiones se extienden rapidamente, desde la superficie dorsal de
pies y piernas, hacia los brazos, térax e incluso hacia la cara® ®,

Ademas también pueden producirse lesiones en la mucosa oral, mas frecuentes
en la EC, como la estomatitis aftosa. La soriasis es un cuadro que también afecta
a una parte considerable de los pacientes con Ell @,

Manifestaciones hepaticas: a nivel hepatico en casi el 50% de los pacientes con
Ell se detecta una esteatosis hepatica, presentando también hepatomegalia.
Ademas es frecuente que desarrollen higado graso debido a la enfermedad
cronica debilitante que padecen, la mala nutricion y los corticoides .

La colelitiasis es una complicacién frecuente, mas comun en la EC, sobre todo
cuando hay afectacion del ileon o se produce una reseccion de este.

De las manifestaciones mas frecuentes son las pericolangitis, destacando por su
gravedad la Colangitis Esclerosante Primaria que se caracteriza por inflamacion
y fibrosis intra y extrahepatica del conducto biliar. Cuando se diagnostica, los
pacientes suelen estar asintomaticos o presentar sintomas generales como fatiga,
ictericia, dolor abdominal, fiebre, anorexia y malestar general @ © (2,
Manifestaciones hematoldgicas: a nivel hematico pueden producirse
alteraciones en el proceso de la coagulacion que aumentan el riesgo de sufrir

trombosis venosa y arterial ®. También son frecuentes las anemias ©"
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4.1.4 Enfermedad inflamatoria intestinal y desarrollo de cancer.

Los pacientes con EIl tienen un riesgo aumentado de desarrollar cancer colorrectal,
siendo mayor en pacientes con CU que en los que padecen EC ™. Este riesgo aumenta

proporcionalmente al tiempo de duracion de la enfermedad y a su extension.

En la CU el riesgo es mayor en pacientes con pancolitis y con lesiones activas
continuamente @ . En la EC el riesgo aumenta cuando hay afectacién colénica,
manteniendose cuando hay afectacion del intestino delgado respecto a la poblacion

general. También aumenta el riesgo el realizarse una derivacion intestinal 2 @9,

Ademas de la extension y el tiempo de duracion de la enfermedad, otros factores que

asociados aumentan mas la posibilidad de desarrollar este tipo de cancer son; @ )11

- Comienzo de desarrollo de la enfermedad a una edad temprana.

- Presencia de estenosis: cuando no es posible descartar una neoplasia en una
estenosis se debe considerar que es maligna, lo que es indicacién para cirugia.
Las caracteristicas que suelen indicar que una estenosis es neoplasica son:

~ Aparicion tardia en la evolucién de la enfermedad (el 60% de las
estenosis que aparecen despues de los 20 afios son malignas, frente al
0% de las que aparecen en los primeros 10 afios).

~ Localizacion en una zona proximal a la flexura esplénica.

~  Obstruccién del intestino delgado debido a la estenosis.

Aparicion de constricciones coldnicas, pseudopolipos...

Asociacion de la CU a colangitis esclerosante primaria.

Antecedentes familiares de cancer de colon.

El riesgo de cancer también depende del grado de displasia. Es menor en la displasia de
grado bajo (10%) y aumenta hasta 3-4 veces en la de grado alto. Cuando se asocia una
displasia colica a una lesiéon o masa (DALM) es casi del 50%. Debido a esto, en

displasias de grado alto o DALM se recomienda realizar una proctocolectomia V.

Para la prevencion de este cancer, los métodos utilizados se basan en la deteccion
precoz. Esto, como en el resto de la poblacion, es posible mediante la realizacion de

colonoscopias con biopsias de diferentes partes del colon cada determinado tiempo.
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En el caso de los enfermos de EIl hay controversia respecto a cuando se deben
comenzar a realizar los controles. Se recomienda la realizacién de colonoscopias cada
1-2 afios después de 8 afios de evolucion en pacientes con pancolitis y tras 12-15 afios
en colitis izquierda @® @, Estas endoscopias segin las recomendaciones de la
Asociacion Espafola de Gastroenterologia no deben realizarse durante los periodos de

exacerbacion de la enfermedad debido a su escaso valor para detectar displasia ®”.

4.1.5 Enfermedad inflamatoria intestinal y embarazo:

La EIl, como hemos dicho antes, es una enfermedad crénica cuyo pico maximo de
incidencia esta entre los 20 y los 35 afios. Debido a esto, muchas mujeres durante el

transcurso de su enfermedad desean quedarse embarazadas.

La EIll se cree que en si no afecta a la posibilidad de concepcion, aunque si que la EC
activa pueda influir en la fertilidad con un aumento de alteraciones fetales. Ademas, en
los casos que aparecen complicaciones como fistulas o abscesos perianales va a estar

indicada la cesarea ©.

En la CU, se ha demostrado que la coexistencia en el momento de la concepcion de un
brote de la enfermedad aumenta el riesgo de aborto y disminuye la respuesta al

tratamiento médico 7.

Aunque no hay contraindicaciones para el embarazo, es importante que este se produzca
durante una fase de remision de la enfermedad; recomendandose que las pacientes se
encuentren 6 meses en remision antes de quedarse embarazadas . Ademas debe
llevarse un control estricto del embarazo, especialmente en el ultimo trimestre, ya que

aumenta el riesgo de partos prematuros, fetos de bajo peso y ceséareas ©.

En cuanto a los farmacos que pueden ser utilizados durante el embarazo, se sabe que la
sulfasalazina y la mesalazina pueden ser usados de forma segura. Es importante que en
las mujeres gestantes con tratamiento con sulfasalazina se administre 2mg/dia de &cido
félico ya que interfiere en su absorcién. ElI metronidazol y el ciprofloxacino estan

contraindicados durante el embarazo y la lactancia .
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4.2 AFECCION PSICOSOCIAL EN LA EII:

El diagnostico de una EIl supone para el paciente el diagnostico de una enfermedad
cronica, que va a padecer durante el resto de su vida. La enfermedad cronica se puede
definir como “un trastorno orgénico funcional que obliga a la modificacion del modo de

vida del paciente y que es probable que persista durante largo tiempo” (18)

La modificacion del modo de vida que se va a producir es lo que genera mas ansiedad y
estrés. Esto se debe a las propias caracteristicas de la enfermedad crénica que son:

Se trata de una enfermedad permanente e irreversible.

- Es multicausal y no contagiosa.

- Requiere de una educacion al paciente y familia especifica, de manera que se
asegure el cuidado del enfermo.

- Precisa de un largo tiempo de cuidados y tratamientos para lograr el control de la
enfermedad y de sus sintomas.

- Suele producir un sentimiento de pérdida en el paciente, ya sea en el area

personal (por una pérdida del estado de salud anterior a la enfermedad), en el

area familiar (se producen cambios en el rol que cada uno de los miembros debe

asumir, en caso de hospitalizacién puede producirse una separacion del ambiente

familiar...) o en el area social (se pierde gran parte de las relaciones sociales, y

puede ser necesario modificar los hobbies y la utilizacion del tiempo libre).

Es importante tener en cuenta que la reaccion emocional de una persona ante un
estimulo estresante, dependerd de los sintomas fisicos y de otras cuestiones como la
valoracion que ella misma haga de la enfermedad, las consecuencias que prevea, los
cambios que genere en su estilo de vida y las estrategias de afrontamiento que utilice
para hacerla frente 2.

El estrés psicoldgico es el resultado de una relacién entre el sujeto y el entorno, en la
que el sujeto evalta al entorno como amenazante o desbordante poniendo en peligro su
bienestar. El estrés seria esta falta de equilibrio entre nuestras capacidades adaptativas y

la nueva situacion (13).

El diagndstico de una enfermedad como la CU o la EC puede generar en el paciente

afecciones psicoldgicas importantes. Debemos tener en cuenta que se trata de una
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enfermedad que tiene una incidencia maxima entre los 20 y los 35 afios, lo que hace que
se produzcan grandes cambios en las relaciones sociales (tanto en el ambito laboral, en
el familiar, como también en el funcionamiento sexual), en el estado emocional y en el

bienestar personal general ©.

Las repercusiones en el bienestar fisico, psicoldgico y social del enfermo son
importantes y hacen que pueda llegar a ser muy incapacitante, provocando una gran
disminucion en el nivel de vida de la persona (6). Alrededor de un 30% de los pacientes
con Ell sufren alteraciones emocionales entre las que destacan la labilidad emocional, la

ansiedad vy la depresion; siendo mayor en los periodos de recidivas de la enfermedad ©"

Algunos estudios han comprobado la estrecha relacion existente entre el sistema
nervioso central y la actividad intestinal. En la Ell, la propia enfermedad es causante de
estrés en el paciente, y el estrés produce un aumento de la actividad intestinal. Hay
evidencias de que la sintomatologia ansiosa y el estado de animo depresivo son dos de

los factores de riesgo mas importantes para el aumento del niimero de recaidas ©.
5. INTERVENCIONES DE ENFERMERIA:

Dentro de las competencias de la enfermeria en el cuidado de los pacientes con
enfermedades crénicas segin la Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad
Asistencial (ANECA) se encuentra “trabajar con estas personas de una forma holistica,
reconociendo e interpretando signos cambiantes de su salud (periodos de remision y
exacerbacion), facilitando el contacto con otros especialistas. Asi como dar respuesta a
las necesidades de los afectados por este tipo de patologias, identificando estados de
depresion, miedo, ansiedad, incertidumbre... y proporcionandoles apoyo y cuidados
emocionales que les permitan expresar sus preocupaciones e intereses; promoviendo asi

el bienestar del paciente” (19)

Algunos hospitales, como el de Vall d’Hebron en Barcelona, han desarrollado una
“Unidad de Atencién Crohn-Colitis” (UACC) para complementar la atencidn sanitaria
tradicional, de manera que estos pacientes vean mejorada la atencidn que necesitan en lo
referente a su salud. La UACC se encarga de dar informacion, educacion y promocion
de la salud a pacientes con Ell, aumentando su calidad de vida y nivel de salud. Este

modelo de atencion multidisciplinar (participan médicos, enfermeros y educadores
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sociales) permite atender las necesidades psicosociales del paciente, que normalmente
quedan en un segundo plano en la atencion tradicional, ain siendo un aspecto muy

importante al tratarse de un trastorno crénico 2.

Para la evaluaciéon de la calidad de vida de los pacientes con EIll encontramos un
instrumento especifico, el Inflammatory Bowel Disease Questionnaire (Anexo ). Este
cuestionario mide la funcion global, los sintomas sistémicos e intestinales, la alteracion
funcional y social y la funcion emocional. Los pacientes con EIl presentan una

alteracion en todas las categorias en comparacion con la poblacién general @.

Basandose en este cuestionario, algunos estudios han demostrado que las principales
preocupaciones que muestran los pacientes en la CU y en la EC son similares, y entre
ellas se encuentran la incertidumbre acerca de la naturaleza de la enfermedad, los
efectos de los tratamientos, la alteracién en el nivel de energia, la posibilidad de
necesitar cirugia, el hecho de tener que llevar una bolsa de ostomia y el riesgo de

desarrollo de cancer @,

Teniendo en cuenta esto, las intervenciones de enfermeria propuestas iran encaminadas
a atender las necesidades psicosociales del paciente respecto a estas preocupaciones,

intentando asi disminuir su nivel de ansiedad y estrés y mejorando su calidad de vida.
5.1 Intervenciones de enfermeria en el momento del diagnostico de una ElI:

La EIll se trata de una enfermedad crdnica cuyo pico maximo de diagndstico se sitla
entre los 20 y 35 afios. Ademas, se trata de una enfermedad cuya causa no es claramente
conocida, se sabe que intervienen factores hereditarios y factores ambientales, pero no

se conoce con certeza el mecanismo de accion de la enfermedad.

En una enfermedad crénica como esta los sintomas se prolongan a largo plazo, lo que
hace que la persona se vea perjudicada para seguir con sus actividades y rutinas diarias,
el tratamiento suele tener una eficacia limitada y muchos de sus efectos secundarios
contribuyen a aumentar el malestar fisico y psicolégico, afectando ademas de a la propia

persona a sus familiares y su entorno mas cercano .

Todo esto hace que el diagnostico de una Ell suponga una gran preocupacion para el

paciente debido al desconocimiento de su propia patologia. Su autoestima también
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puede verse disminuida debido al deterioro de la autoimagen que sufren y al hecho de

verse cOmo una carga para sus familiares y personas de apoyo mas cercanos .

En una encuesta realizada a enfermos de Ell sobre la satisfaccion acerca de la atencion
recibida, aunque en general es buena muchos refieren falta de informacion acerca de la
enfermedad, considerando muy importante que la atencién al entorno familiar es
también necesaria para el logro del control de la enfermedad. Ademas, los pacientes que

estan bien informados demuestran una mayor adaptacién emocional a la enfermedad @V,

Las intervenciones de enfermeria en el momento en el que se diagnostica una Ell, iran
dirigidas a aumentar el conocimiento acerca de la enfermedad, sus sintomas,
tratamientos... para que el paciente pueda realizar un mejor afrontamiento de esta en los
diferentes &mbitos de su vida, y sepa cémo utilizar los diferentes recursos sanitarios que

tiene a su alcance; asi como a aumentar su autoestima.

INTERVENCIONES DE ENFERMERIA: (18 (22)(23) 24)

Proporcionar informacion al paciente acerca de la enfermedad, su curso,

pronostico, tratamientos... asi como de los cambios que puede experimentar en

las diferentes fases, de manera que pueda conocerlo con anticipaciéon. La
informacidn debe darse de forma clara, asegurandonos después que el paciente
la ha comprendido y resolviendo posibles dudas.

- Mostrar apoyo emocional al paciente mediante una actitud de escucha activa,
fomentando la expresion de sus sentimientos (ansiedad, tristeza...) vy
proporcionando ayuda en la toma de decisiones.

- Orientar al paciente y a la familia en los cuidados que precisa, favoreciendo el
aprendizaje y la independencia para el autocuidado, y fomentando la
participacion de estos en la toma de decisiones.

- Incluir a la familia o personas méas cercanas para el paciente en los cuidados, ya
que la obtencion de apoyo social es un aspecto fundamental para el
mantenimiento de la integridad fisica y psicologica del paciente, ayudando al
afrontamiento de la enfermedad.

- Fomentar la confianza en el equipo asistencial, mostrandonos disponibles y

explicandole los diferentes recursos sanitarios con los que cuentan y como

acceder a ellos.
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- Ayudar a identificar las estrategias de afrontamiento inadecuadas que tenga el
paciente, y buscar formas alternativas més eficaces y positivas.

- Fomentar la autoestima del paciente, ayudandole y animéandole a reconocer
aptitudes y actitudes positivas que posee, reafirmando las que él encuentre,
mostrando confianza en su capacidad para controlar la situacion y fomentando
su autonomia.

- Asegurar el establecimiento y mantenimiento de una relacion terapéutica que

ayude a la persona y a su familia en el proceso de adaptacion a la enfermedad.
5.2 Intervenciones de enfermeria relacionadas con los efectos de los farmacos:

La EIl implica un tratamiento cronico, con farmacos que generan una gran cantidad de
efectos secundarios. Entre los f&rmacos usados, como se ha dicho antes, se encuentra los
aminosalicilatos, corticoesteroides, antibidticos, inmunosupresores, farmacos
bioldgicos... Por los efectos secundarios que provocan destacan los corticoesteroides,

los inmunosupresores y las terapias bioldgicas.

Los corticoesteroides tienen una gran cantidad de efectos secundarios cuando son
utilizados a dosis elevadas y/o durante un tiempo prolongado. Entre los efectos
secundarios de los corticoesteroides encontramos el sindrome de Cushing (cursa con
sintomas como hipertension, hipopotasemia, acné, hirsutismo, virilizacion, alteraciones
menstruales, disfuncion eréctil, “cara de luna llena”...), debilidad generalizada,

cataratas, exoftalmos, osteoporosis, aumento del riesgo de infecciones... ¥

Los farmacos inmunosupresores utilizados para el tratamiento de la Ell se caracterizan
por producir efectos secundarios a nivel del sistema gastrointestinal (nduseas, vomitos,
diarrea, estrefiimiento), nefrotoxicidad, hepatotoxicidad y mielosupresién, lo que se

traduce en un mal estado general y en un aumento del riesgo de infecciones @2 %),

Las terapias bioldgicas usadas en la Ell (Infliximab y Adalimubab), pueden producir
efectos secundarios como hipotension, HTA, hipercolesterolemia, cefalea, nauseas,
mareos, astenia, infecciones... Lo que produce en el paciente cansancio, debilidad y

malestar generalizado. ¥

Se debe tener en cuenta que gran parte de estos efectos producen una alteracién de la
imagen corporal del paciente y alteraciones a nivel de la sexualidad (alteraciones
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menstruales, disfuncion eréctil...) lo que va a ser una gran fuente de estrés para el
paciente, sobre todo teniendo en cuenta que muchos de ellos son adolescentes y adultos

jovenes y que van a verse afectadas sus relaciones interpersonales ©.

El cansancio y la debilidad generalizada es otro de los efectos mas comunes de algunos
de los farmacos con lo que estos pacientes son tratados, lo que también va a producir
una gran incapacidad en la vida diaria del paciente ya que se ve limitado a la hora de
realizar actividades. Esta limitacion a la hora de realizar actividades, puede hacer que

sea necesario que el paciente cambie la forma de ocupar su ocio y tiempo libre ©)

Es por esto, que las intervenciones de enfermeria en este aspecto iran dirigidas a
prevenir o mejorar en la medida de lo posible los efectos no deseados causados por los
farmacos: fomentar la autoestima de los pacientes con una alteracion de la imagen
corporal, fomentar el apoyo social, manejar la alteracion en el nivel de energia

(cansancio, debilidad...) y aumentar la seguridad respecto al riesgo de infecciones.
INTERVENCIONES DE ENFERMERIA: ¢4 @9

- Explicar al paciente cuales son los efectos secundarios que pueden producirse a
consecuencia de la medicacién, de manera que su aparicién no genere ansiedad
por el desconocimiento.

- Recomendar medidas higiénico-dietéticas para disminuir algunos de los efectos
secundarios: dejar de fumar, bajar de peso, evitar el consumo de alcohol, realizar
ejercicio fisico, tomar suplementos de calcio para prevenir la osteoporosis...

- Ensefiar al paciente normas de seguridad para evitar la transmision de
infecciones como la importancia del lavado de manos, no acercarse a personas
que padezcan enfermedades infectocontagiosas, evitar lugares llenos de gente...
Asi como ensefarle a detectar los sintomas de alarma que indican infeccion para
que acuda al médico y poder establecer un tratamiento precoz. También se debe
ensefar a la familia medidas basicas para evitar el contagio de enfermedades.

- Fomentar una ingesta nutricional adecuada para prevenir infecciones y aumentar
el nivel de energia, teniendo en cuenta los alimentos que le generan intolerancia
y aumentan los sintomas de la enfermedad.

- Explicar la importancia de un descanso adecuado, favoreciendo un ambiente

relajado y una buena higiene del suefio (dormir por la noche, 8 horas al dia...).
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- Ayudar al paciente a manejar sus niveles de energia para que pueda realizar el
mayor numero de actividades que realizaba antes, priorizando las que considere
méas importantes y ensefidndole técnicas de organizacion con descansos entre
actividades para disminuir la fatiga y el cansancio.

- Aumentar su autoestima potenciando su imagen corporal y fomentando que
exprese sus sentimientos respecto a los cambios que se han producido.

- Favorecer el apoyo por parte de su entorno mas cercano respecto a los cambios.

- ldentificar si los cambios corporales producidos han influido en sus actividades
y relaciones sociales habituales.

- Mostrar una actitud de apoyo y escucha hacia sus miedos y preocupaciones.
5.3 Intervenciones de enfermeria en la hospitalizacion y la intervencion quirurgica:

La hospitalizacion es un acontecimiento por el que practicamente todos los enfermos de
Ell pasan en mas de una ocasién a lo largo de su evolucion, ya sea por una
reagudizacion de la enfermedad hasta que se vuelve a conseguir la remision del brote,
porque la Ell no responda al tratamiento y sea necesaria una intervencion quirdrgica,
porque se produzca alguna complicacion... Hay que tener en cuenta que en las ocasiones
en las que el ingreso se realiza por una complicacién o porque va a ser necesaria una
intervencion quirargica el estrés tanto del paciente como de la familia es mayor debido

al estado de incertidumbre y de gravedad que esto genera ®®.

La hospitalizacion supone para el paciente un desafio para su capacidad de adaptacion
ya que implica muchos cambios tanto a nivel personal como a nivel familiar,

comenzando por el entorno desconocido que es el hospital.

La respuesta a la hospitalizacion varia en cada persona ya que depende de muchos

factores de muy diferente tipo: ‘8

- Factores personales: dependiendo de la edad, sexo, personalidad del paciente,
experiencias personales anteriores, actitud de la persona frente a su
enfermedad... la respuesta del paciente a la hospitalizacion serd una u otra.

- Factores socioculturales: el medio y la sociedad en la que se encuentra el
paciente influye en como este va a adaptarse, la vision que la sociedad tenga de

la enfermedad, la respuesta de la familia a la hospitalizacion...
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- Factores relaciones con la organizacion hospitalaria: como se organiza el centro,
la actitud del equipo de salud, la confianza y la relacién del paciente y familia
con el equipo de salud... influiran en el modo de afrontar la situacion en la que
se encuentra el paciente.

- Factores relacionados con la enfermedad: se incluyen factores como la
cronicidad que en este caso muestra la enfermedad, el presentarse en brotes, el

tratamiento al que debe someterse el paciente, las posibles complicaciones...

En la forma de afrontar la hospitalizacion del paciente, también depende como la
familia acepte la situacion. Esta actitud puede variar desde la ignorancia de la familia

hacia la enfermedad y el estado del enfermo, hasta la sobreproteccion de este 9.

Por otra parte, la cirugia va a ser siempre un factor generador de estrés en cualquier tipo
de paciente. La intervencion quirdrgica en la EIl siempre se trata de una intervencién
involuntaria que el paciente debe adoptar por cuestiones de salud, y que en la mayoria
de los casos es paliativa ya que no supone la cura de la enfermedad. Se debe tener en
cuenta que el nivel de gravedad de la enfermedad Ell cuando un paciente es intervenido
es bastante alto ya que supone o una complicacion urgente (perforaciones, megacolon
toxico...) o que el tratamiento médico no funciona. En ambos casos, las expectativas del

paciente no son muy buenas y el nivel de ansiedad es elevado 2.

Las intervenciones de enfermeria iran encaminadas a la disminucién de la ansiedad

causada por la agudizacion de su enfermedad, la hospitalizacion y la cirugia.
INTERVENCIONES DE ENFERMERIA: 8 @9

- Explicar todos los procedimientos que se realizan y las posibles sensaciones que
el paciente puede experimentar.

- En caso de que sea preciso una intervencion quirurgica, se deben explicar las
posibles complicaciones, aclarando las dudas que puedan surgirle.

- Asegurarnos de que el paciente conozca a las personas encargadas de sus
cuidados asi como la organizacion hospitalaria, presentdndonos con nuestro
nombre y mostrandonos cercanos a él.

- Fomentar la participacién del paciente en todos los cuidados en los que sea

posible, favoreciendo asi su autonomia.
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- Crear un ambiente de confianza, donde el paciente sea capaz de expresar sus
miedos e inquietudes, mostrandonos disponibles siempre que lo necesite.

- Mostrarnos seguros a la hora de realizar los diferentes procedimientos.

- Usar medicacion para la reduccion de la ansiedad si es necesario.

- Favorecer el apoyo familiar al paciente, explicAndoles las posibles reacciones
que puede tener el paciente debido a la hospitalizacion y los posibles cambios
que puede sufrir el nacleo familiar.

- Favorecer un ambiente tranquilo, evitando estimulos estresantes.
5.4 Intervenciones de enfermeria en el paciente ostomizado:

Los pacientes con Ell en ocasiones es necesario que sean portadores de una ostomia, ya

sea de forma temporal o definitiva, como consecuencia de su enfermedad.

Una ostomia es una apertura de una viscera hueca al exterior, normalmente hacia la
pared abdominal. Las ostomias que se realizan a los pacientes con EIll pueden ser
ileostomias (cuando es el ileon el que se exterioriza) o colostomias (el colon es el

6rgano que se exterioriza) > @9,

La realizacion de una ostomia supone una serie de trastornos que le afectan
psicoldgicamente. Se ha comprobado que los pacientes portadores de una ostomia
presentan con frecuencia problemas emocionales como ansiedad y depresion. Esto se
debe al cambio en la imagen corporal, al miedo a fugas y a olores desagradables, la
pérdida de autoestima... Es frecuente que el paciente vea alterada su vida social, laboral
y sexual, lo que es especialmente importante si tenemos en cuenta que la EIl se

desarrolla en individuos jovenes " 9.

La afectacion del individuo dependera de diferentes aspectos entre los que se encuentran

entre otros el lugar donde se encuentre la ostomia y que esta sea definitiva o temporal.

En el primer caso, dependiendo de la porcion del intestino que se exteriorice las
consecuencias para el paciente serdn mayores o menores, tanto a nivel del estado
nutricional como a nivel psicologico. En el caso de las ileostomias, las heces son muy
liquidas y contienen enzimas que dafian la piel circundante al estoma. Ademas, el estado
nutricional del paciente se ve afectado ya que hay algunos nutrientes que no llegan a
absorberse, al igual que el agua . Por otra parte, en las colostomias, el estado de las
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heces dependera de la altura en la que se realice el estoma, cuando este se realiza en el
colon proximal las heces seran liquidas ya que no da tiempo a que el agua sea
absorbida, mientras que en las colostomias de colon izquierdo las heces son sélidas, lo

que hace que el drenaje de estas pueda llegar a controlarse mediante irrigaciones ®.

En lo que refiere al hecho de que la ostomia sea temporal o definitiva, se ha

comprobado que las ostomias temporales son mejor toleradas que las definitivas %

Las intervenciones de enfermeria en estos pacientes irdn encaminadas al manejo de la
ostomia, el manejo de la energia, el mantenimiento de un nivel nutricional adecuado vy al

aumento de su autoestima sobre todo en lo que refiere a su imagen corporal.
INTERVENCIONES DE ENFERMERIA: ¢ ¥

- Informar al paciente portador de ostomia sobre lo que es, el lugar del abdomen
donde va a estar el orificio, las posibles complicaciones de la operacion...

- Favorecer la expresion de inquietudes, inseguridades, miedos... que le genere el
hecho de llevar una ostomia.

- Ensefiar a manejar la bolsa de ostomia, de manera que el paciente sea
independiente si es posible en el cambio de bolsa y cuidado de la zona del
estoma.

- Asesorar al paciente en el mantenimiento de un nivel nutricional adecuado,
explicandole los alimentos que pueden generarle efectos indeseados (aumento
del volumen de heces, olores mas fuertes, gases), y en caso de que haya déficit
de algun nutriente recomendar la toma de suplementos si es necesario.

- Potenciar su imagen corporal de manera que el paciente acepte el estoma como
una parte mas de su cuerpo y no lo rechace, fomentando la expresion de
inseguridades y cuestiones que le puedan surgir.

- En el caso de que el paciente tenga pareja, incluir a esta en las sesiones de
manera que también acepte la ostomia. Asi aumentara la autoconfianza del
paciente y se verdn mejoradas las relaciones sexuales, aspecto donde los
pacientes refieren tener siempre muchas complicaciones.

- Explicarle que las actividades y las relaciones sociales que antes tenia no tienen
porqué verse afectadas, las Unicas actividades que no se recomiendan son los

deportes de contacto ya que pueden dafar el estoma.
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5.5 Intervenciones de enfermeria y riesgo de desarrollo de cancer:

El riesgo aumentado de desarrollo de cancer colorretal es una de las preocupaciones
maés frecuentes en pacientes con Ell. En nuestro pais, es el tumor maligno mas frecuente
cuando consideramos ambos sexos. Debemos tener en cuenta que se puede prevenir y

que es curable en la mayoria de los casos siempre que se detecte a tiempo ©.

En el desarrollo de este cancer se ha demostrado la influencia de factores ambientales
modificables que influyen en su aparicion (factores como la dieta, el tabaco, el consumo

de alcohol, la actividad fisica...) (D),

La deteccién precoz es el principal método para aumentar la supervivencia, el cribado
de cancer colorrectal puede disminuir la incidencia y la mortalidad hasta en el 90% de
los casos. Los pacientes con Ell son considerados de alto riesgo, por lo que la técnica

que debe utilizarse para realizar el diagnéstico precoz es la colonoscopia (10)

Debido a esto, las intervenciones en este ambito iran destinadas a fomentar unos habitos
de vida saludables para la prevencion de este cancer, a dar informacién acerca de los

métodos de deteccion precoz, y a disminuir la ansiedad del paciente.
INTERVENCIONES DE ENFERMERIA: 1) @4 @1

- Explicar al paciente que se trata de una posible complicacion, que el cancer
colorrectal no se desarrolla en todos los pacientes con Ell y que hay muchos
otros factores que influyen en este desarrollo, entre los que destaca el tener
familiares que hayan desarrollado este tipo de cancer.

- Ensefiar sobre habitos higiénico-dietéticos saludables para prevenir la aparicion
de esta enfermedad como son el abandono del tabaco y del alcohol, mantener un
peso adecuado, el aumento del consumo de frutas y verduras, el aumento de la
ingesta diaria de fibra y la realizacion de actividad fisica.

- Explicar los métodos de deteccion precoz que se realizan en este tipo de
pacientes. Se recomienda la realizacion de colonoscopias cada 1-2 afios tras 8
afios de evolucion en caso de pancolitis o de 12-15 en colitis izquierda %,

- Disminuir la ansiedad del paciente favoreciendo la expresion de sus dudas

acerca de este tema y mostrandonos disponibles para responderlas.
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CONCLUSIONES:

El aumento de la incidencia y la aparicion en edades cada vez méas tempranas
hace que la EIll tenga un gran interés a nivel sanitario, econémico y social, ya
gue son pacientes que necesitan muchos recursos sanitarios (tratamientos de alto
coste, hospitalizaciones, intervenciones quirdrgicas...), y que van a tener una
gran afectacion en su calidad de vida, tanto a nivel social, escolar como laboral.
La EIl debido a su caracter cronico, a la incertidumbre acerca de su causa, a la
inexistencia de un tratamiento curativo y a todos los efectos secundarios
asociados a los farmacos utilizados para su tratamiento, va a generar en el
paciente una gran afectacion psicologica.

Es necesaria una mayor atencion a los aspectos psicologicos del paciente. La
atencion sanitaria actual sigue teniendo una vision medicalizada, y en muchas
ocasiones no da la importancia necesaria a la afeccidn psicolégica que para el
paciente puede suponer el padecimiento de una enfermedad como esta.

Un modelo de atencion multidisciplinar que atienda a las necesidades
psicosociales del paciente mejora la calidad de vida y el nivel de salud de las
personas con Ell. Las unidades especiales (como la UACC) se han demostrado
eficaces para atender las necesidades psicosociales de los pacientes con Ell,
mejorando asi su calidad de vida.

Los pacientes que son adecuadamente informados sobre su patologia, tienen una
mejor adaptacion psicoldgica a la enfermedad.

La falta de informacion acerca de la enfermedad, los efectos secundarios de los
farmacos, las posibles intervenciones quirurgicas, el hecho de poder ser
portadores de una ostomia y el mayor riesgo de desarrollar cancer son algunas
de las principales preocupaciones de los pacientes con EIlI.

Las intervenciones de enfermeria para el abordaje psicoldgico de estos pacientes
irdn encaminadas a proporcionar informacion sobre los diferentes aspectos que
les preocupan, aumentar la autoestima de aquellos con alteraciones de la imagen

corporal, fomentar el apoyo social que reciben y disminuir su ansiedad.
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ANEXO I: INFLAMMATORY BOWEL DISEASE QUESTIONNARIE (IBDQ) ©?

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

MARGUE COMN UN CIRCULD LA RESPUESTA QUE CORRESPONDE MAS EXACTA-
MENTE COM SU SITUACKIN DURANTE LAS ULTIMAS DOS SEMANAS

1. jCon gué frecuenda ha ido de vientre durante las Gkimas dos
sEmanas?

1. M&s frecuentemente que nunca

2. Extremada frecuencia

3. Con mucha frecuencia

4, Moderado aumento de |a frecuencia de defecacion

5. Ligero aumento de la frecuencia de defecacion

6. Aumento minimo de la frecuencia de defecacion

7. Mormal, sin ningdn aumento de |a frecuendia de defecacion

S ] ) ] ] .y

iCon gué frecuencia le ha causado problemas la sensacdion de
fatiga o de cansancio y agotamiento durante |as Gltimas dos se-
manas?

1. Siempre

2. Casi siempre

3. Bastantes veces

4. Averes

5. Pocas veces

B. Casi nunca

7. Munca

Uoouood

Lad

. ¢Con gué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o in-
guieto 3 causa de su problema intestinal durante las dltimas
dos semanas?

1. Siempre

2. Casl siempre

3. Bastantes veces

4. A veres

5. Pocas veces

6. Casi nunca

JUoodouo

4. jCon qué frecuencia se ha visto incapadtado parair 2 estudiar
o al trabajo a causa de su problema intestinal durante las Olti-
mas dos semanas?

1. Siempre

. Casl siempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

coooooo
bt s W (R A Wy L

(%]

. jDurante cudnio tiempo en las ditimas dos semanas ha tenido
diarrea?

1. Siempre

. Casl siempre

. Bastantes veces

L Aveoes

. Pocas veces

. Casl nunca

. MNunca

coooooo
b s T Wy (R O Ny

i Cuanta energla ha tenido duranie |as Ultimas dos semanas?
. Minguna energla

. Muy poca energla

. Poca energla

. Cierta energla

. Bastante energla

. Mucha energia

. Rebosante de energla

cooooooe
b B W R R W (W

7.

coooooo
=) LT e M P e

8.

coooooo

9.

0000000 zZ00oooo0 z Qoo
=l LT e L [ e
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(o8]

CoC0000
SOV B WM e

i Con gué frecuencia ha estado preocupado ante |a posibilid ad
de tener que operarse por su problema intestinal durante las dl-
timas dos semanas?

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces

. Aoveces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

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

1. Siempre
2. Casisiempre
3. Bastantes veces
4. A veres
5. Pocas veces
6. Casi nunca
7. Munca

i Con qué frecuencia ha tenido retortijpnes durante las Olimas
dos semanas?

1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces
4. A veres

5. Pocas veces

6. Casi nunaa

7. Nunca

. ¢ Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las

Gltimas dos semanas?
. Siempre
. Casisiempre
. Bastantes veres
VA weres
. Poras veres
. Casinunca
Mz

. ¢Con que frecuencia ha estado preocupado por temor a no

encontrar un lavabo cerca durante las Gltimas dos semanas?
1. Siempre

2. Casi siempre

3. Bastanies vweces
4 A veces

5. Pocas veces

6. Casinunca

7. Nunca

. ¢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?

. Muchisima dificultad; imposible hacer actividades

. Mucha dificultad

. Bastante dificultad

. Algo de dificuktad

. Un poco de dificultad

. Apenas ninguna dificultad

. Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado
mis actividades de ocio ni deportivas
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Trabajo de Fin de Grado. Beatriz del Amo Mateos.

JCon qué frecuenda ha fenido dolor abdominal durante las
dliimas dos semanas?

1. Siempre

2. Casisiempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. ¢Con qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha des-

pertado por la noche durante las aliimas dos semanas?
. Siempre

. Casisiempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. ¢Con gué frecuenda se ha sentido deprimido o desanimado a

causa de su problema intestinal durante las dlimas dos semanas?
1. Siempre

2. Casisiempre

. Bastantes veces

. Averces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. ¢Con qué frecuencia durante |as dltimas dos semanas ha teni-

do que dejar de asistir a actos sodales porque no habla un la-
vabo cerca?

. Slempre

. Casisiempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. En general, ; hasta qué punio ha sido un problema tener ga-

ses durante las Oltimas dos semanas?
. Un gran problema

. Un problema importants

. Bastante problematico

. Algo problematico

. Muy poco problematico

. Casiningun problema

. Mingun problema

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

. Un gran problema

. Un problema importante

. Bastante problematico

. Algo problematico

. Muy poco problematico

. Casiningun problema

. Mingun problema
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Muchos pacientes con un problema intestinal tienen frecusn-
fes preocupaciones y angustias a causa de su enfermedad. En
general, jcon qué frecuenda durante las Gltimas dos semanas
se ha sentido preocupado o angustiado por llegar a tener can-
CEr, 0 por Pensar que nunca mas volverla a enconfrarse bien,
O por tener una recaida?

1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

4. A veres

5. Pocas veces

6. Casinunca

7. Munca

. ¢Con gué frecuencia durante |as Ultimas dos semanas ha teni-

do una sensacidn de hinchazon abdominal?
1. Siempre

2. Casi siempre

3. Bastantes veres

4 5 veres

5. Poras veres

. Casinunca

7. Munca

. ¢Con qué frecuencia durante las dlimas dos semanas se ha

sentido relajado y libre de tension?
1. Munca

2. Casinunca

3. Pocas veces

4. A veces

5. Bastantes veces

B. Casisiempre

7. Siempre

. ¢Cuanias veces durante las oltimas dos semanas ha tenido

problemas de sangrar al ir de vientre?
1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

4. A veces

5. Pocas veces

6. Casinunca

7. Nunca

. ¢Con gqué frecuencia durante las dltimas dos semanas se ha

sentido avergonzado en publico por olores desagradables o
ruidos causados porsu problema intestinal?

1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

4 A veres

5. Pocas veces

6. Casinunca

7. Munca

. ¢ Con gué frecuencia durante |as dltimas dos semanas ha teni-

do ganas de ir &l lavabo sin realments hacer de vientre?
1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

4. A veres

5. Pocas veces

6. Casi nunca

7. MNunca
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Trabajo de Fin de Grado. Beatriz del Amo Mateos.

JCon gué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o desa-
nimado a causa de su problema intestinal durante las dltimas
dos semanas?

1. Siempre

. Casi sizmpre

. Bastantes veces

LA veces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. iCon gué frecuenda durante las Oliimas dos semanas ha

manchado accidentalments su ropa interior?
. Slempra

. Casisiempre

. Bastantes veces

LA veces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. iCon gué frecuencia durante las dltimas dos semanas se ha

sentido enfadado a causa de su problema intestinal?
1. Siempre

. Casisiempre

. Bastantes veces

. Aveces

. Pocas veces

. Casinunca

. Munca

. En general, durante |as dltimas dos semanas, j hasta qué pun-

o su problema infestinal ha sido un problema para sus relz-
ciones sexuales?

. Un gran problema

. Un problema importante

. Bastante problematico

. Algo problematico

. Muy poco problematico

. Casi ningun problema

. Ningun problema
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JCon qué frecuencia ha tenido nAuseas o ganas de vomitar
durante las dltimas dos semanas?

1. Siempre

. Casisiempre

. Bastantes verses

LB overes

. Poras veres

. Casinunca

. Munca
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. ¢Con qué frecuencda se ha sentido de mal humor durante las

ultimas dos sermanas?
1. Siempre

. Casisiempre

. Bastantes veres

LA overes

. Poras veres

. Casinunca

. Munca

. ¢Con qué frecuencia duranie las Ulimas dos semanas se ha

sentido incomprendido por los demas?
1. Siempre

2. Casisiempre

3. Bastantes veces

4. A veces

5. Pocas veces

6. Casinunca

7. Nunca

. (Hasta gué punto ha estado satisfecho, contento o feliz con

suvida personal durante las dltimas dos semanas?

1. Muy insatisfecho, infeliz

2. Bastante insatisfecho, infeliz

3. Algo insatisfecho, descontento

4. Algo satisfecho, contento

5. Bastante satisfecho, montento

6. Muy satisfecho, feliz

7. Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz




