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1. RESUMEN

Introduccion. El término enfermedad inflamatoria intestinal (EII) engloba
un conjunto de enfermedades caracterizadas por la inflamacion del tubo
digestivo. Se reconocen dentro de este concepto distintas enfermedades:
colitis ulcerosa (CU), enfermedad de Crohn (EC),colitis inclasificada (CI),
colitis microscépica (CM) y reservoritis. La gravedad de la enfermedad es
variable, con periodos de remision y periodos de enfermedad activa, y
requiere un tratamiento continuado, incluso cirugia. Todo esto, junto con las
capacidades personales de cada paciente de afrontamiento, puede influir de

forma negativa en la calidad de vida.

Metodologia. Se realizd6 una busqueda bibliografica a través de bases de
datos, libros y paginas web, asi como la realizacion de una encuesta a
través del cuestionario IBDQ-32, donde observamos los problemas en los
gue nos basamos para la realizacion de nuestro programa de educacién
para la salud que consiste en la realizacion de diferentes sesiones de una
hora y media de duracién cada una con el objetivo de mejorar la calidad de

vida de los pacientes.

Desarrollo. Las diferentes actuaciones que hemos realizado estan
encaminadas a mejorar la calidad de vida de los pacientes a nivel

emocional, social y sintomatico asi como de su familia.

Conclusiones. La realizacion de programas de educacidon para la salud
dentro de equipos multidisciplinares mejoran en gran medida la calidad de
vida de los pacientes. La labor por parte de enfermeria en la ensefianza de
cuidados, apoyo emocional y resolucién de dudas entre otras es el apoyo

mas necesario.

Palabras clave: enfermedad inflamatoria intestinal, calidad de vida,

afrontamiento, programa de educacion para la salud.
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1. Abstract

Introduction: The concept of “inflammatory bowel disease” includes a
variety of diseases that can be characterized as the inflammation of the
digestive tube. Within this concept a number of diseases can be named:
ulcerative colitis, Crohn’ s disease, undefined colitis (CI), microscopic colitis
and pouchitis. The disease severity is variable and it has some inactive and
some active periods and it requires a continuous treatment, even surgery.
All these circumstances, including the patients personal capacity, can

negatively affect their quality of life.

Methods A bibliographic search in data bases, books and web pages was
carried out. Another search employing the questionnaire IBDQ-32 was also
developed, where we analyzed the problems in which we rely to make our
educational program based in performing different sessions of one hour and

a half each one to improve the quality of life of patients.

Development The different sessions that have been developed are for
improving the patients” and their families” emotional, social wellbeing and

quality of life.

Conclusions The performance of educational health programmes by
multidisciplinary teams improve the patients’ quality of life to a great
extent. Within those programmes the role played by nursing staff in the
teaching of health care, emotional support and doubt solving is of upmost

importance.

Keywords: Inflammatory bowel disease, quality of life, coping, educational

health programme
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2. Introduccion

El término enfermedad inflamatoria intestinal hace referencia a un grupo de
entidades clinicas, caracterizadas por ser procesos crénicos e inflamatorios,
que afectan principalmente aunque no de forma exclusiva al intestino.
Dentro del concepto de enfermedad inflamatoria intestinal, distinguimos
varias enfermedades: colitis ulcerosa, (CU), enfermedad de Crohn(EC),

colitis inclasificada (CI), colitis microscépica (CM) y reservoritis 1>,

Entre estas enfermedades existen diferencias. Asi, la colitis ulcerosa afecta
sélo al colon, la enfermedad de Crohn puede afectar a cualquier tramo del
intestino, con localizacién frecuente en ileon, en la colitis inclasificada no se
puede establecer si es EC o CU, la colitis microscépica engloba la colitis
linfocitica y colitis colagena y por ultimo, la reservoritis que es una entidad

mucosa inflamatoria que afecta a los reservorios ileales artificiales. >~

Un estudio reciente, muestra como los neandertales ya sufrian

enfermedades inflamatorias intestinales como la enfermedad de Crohn. ©

Actualmente, se desconoce la etiologia de este tipo de enfermedades, a
pesar de que diversos estudios barajan diversas opciones como son los
factores ambientales, factores genéticos, factores microbianos y factores

inmunoldgicos. *’

Se trata de enfermedades cronicas, incurables caracterizadas por periodos
de remisidén y periodos de enfermedad. Para el tratamiento se dispone de
muchas herramientas que incluyen manipulaciones dietéticas, farmacos
(aminosalicilatos, corticoides, inmunosupresores, antibidticos y farmacos
bioldgicos) y tratamiento quirdrgico. Cada paciente requiere en cada

momento una aproximacion diferente. *®1°

La incidencia en Espafia parece haber incrementado en los Ultimos afios,
variando de unas regiones a otras. Actualmente la incidencia, es de 3 - 15
casos/100.000 habitantes/afio para la colitis ulcerosa y de 1- 10 casos
100.000 habitantes/afio para la Enfermedad de Crohn. !
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El concepto actual de enfermedad crénica es el de aquella que tiene un
caracter permanente, que causa alguna incapacidad residual, que requiere
un largo periodo de tratamiento o cuidado y un enfoque multidisciplinario.
Por todo ello, cualquier enfermedad crénica comporta una limitacidon
persistente de la salud del individuo que la padece. La salud, tal y como se
entiende hoy dia, va mas alla de la simple percepcién de la ausencia de
enfermedad y supone un estado completo de bienestar fisico, mental y

social 12713,

Esta relacion entre los cambios acaecidos en la vida vy el deterioro del

estado de salud es lo que denominamos calidad de vida relacionada con la

salud (CVRS)*?* 13

Se trata de enfermedades de aparicidon preferente en la adolescencia y en
las primeras etapas de la vida adulta por lo que puede aparecer claramente
modificada la calidad de vida en cuanto al alcance de las metas vy

expectativas de estas personas por tener que afrontar una nueva situacion.

14-16

Existen gran cantidad de estudios sobre la etiopatogenia y la fisiopatologia
de la enfermedad inflamatoria intestinal, pero muy pocos sobre cémo

afrontan los pacientes la enfermedad y sobre su calidad de vida.

La importante repercusion que originan estas enfermedades en la calidad de
vida de los pacientes ha llevado a considerar otros aspectos mas alla de los

clinicos como son los aspectos psicoldgicos, emocionales y sociales.

Este tipo de enfermedades ha adquirido un poco mas de visibilidad a través
de distintos medios como son la pelicula “la luz con el tiempo dentro”,
donde se narra la vida del poeta Juan Ramoén Jiménez, el cudl padecia
enfermedad de Crohn y a través de la asociacion ACCU (Asociacion de
enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa) , que se encuentra muy involucrada
en la difusion, investigacién y mejora de la calidad de vida de los enfermos

con proyectos como son el denominado “No puedo esperar” (ANEXO 2).

Aunque existe controversia, parece que si que existe una relacidon de

distintos aspectos con la calidad de vida, por lo que indagar sobre estas
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cuestiones puede ayudar a la mejora de la calidad de vida en personas con

enfermedad inflamatoria intestinal. /2!

La EII es una enfermedad multidisciplinar en la que existen muchos factores
que pueden influenciar en la calidad de vida existiendo periodos de la
enfermedad en que ésta empeora sustancialmente. Estas circunstancias
permiten trabajar a los enfermeros sobre estos aspectos dando informacién
a los pacientes, valorando sus temores y miedos y abordar el afrontamiento

gue tienen sobre la enfermedad para que la calidad de vida sea éptima.

3. Objetivos

» Evaluar el impacto que la enfermedad inflamatoria intestinal tiene en
los pacientes, a través del cuestionario IBDQ-32 (ANEXO 1).

> Disefiar un programa de educacion para la salud dirigido a pacientes
que padecen enfermedad inflamatoria intestinal.

» Poner de manifiesto la importancia que un programa de salud puede

tener para este tipo de pacientes.

4. Metodologia

En primer lugar, se realizd una revision bibliografica en distintas bases de

datos, que se resumen en la tabla de la pagina siguiente :
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Base de datos

Palabras clave

Articulos revisados

Articulos utilizados

Science direct | Calidad vida Crohn, calidad vida colitis ulcerosa, calidad vida 53 3
inflamatoria intestinal, inflamatoria intestinal

Cuiden Vida inflamatoria intestinal, calidad vida Crohn, calidad vida colitis 43 2
ulcerosa, calidad vida inflamatoria intestinal, inflamatoria intestinal

Scielo Vida inflamatoria intestinal, calidad vida Crohn, calidad vida colitis 32 3
ulcerosa, calidad vida inflamatoria intestinal, inflamatoria intestinal

Pubmed Inflamatory, bowel disease, , ulcerative colitis, Crohn’s disease, 26 5
quality life ibdq

Isciii Vida inflamatoria intestinal, calidad vida Crohn, calidad vida colitis 35 10

ulcerosa, calidad vida inflamatoria intestinal, inflamatoria intestinal
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En la siguiente tabla, se adjuntan los libros utilizados en el trabajo:

Titulo del libro Autores

Gastroenterologia y hepatologia: | Montoro M.A, Garcia J.C, Castells A i
problemas comunes en la practica | cols

clinica

Enfermedad inflamatoria intestinal Gassull M.A, Gomollén F, Obrador A,
Hinojosa J

Grupo de trabajo de la guia de | Asociacion Espafola de

practica clinica de prevencion del | Gastroenterologia, Sociedad

cancer colorrectal. Espafiola de Medicina de Familia y

Comunitaria y Centro Cochrane

Iberoamericano

Se han utilizado varias paginas web como la de la asociacion ACCU y la de

la unidad de atencion Crohn y colitis del Hospital Vall d’'Hebron.

A través de diversas redes sociales como Facebook y Twitter, se publicé el
cuestionario IBDQ-32 (inflamatory @ bowel disease questionary),
comprendido por 32 preguntas. Se trata de un cuestionario que ha sido
creado y adaptado por la Unitat d’atencié Crohn-Colitis (UACC) del hospital

Universitari Vall de Hebrdn. ?*?3, Este cuestionario se muestra explicado a
continuacion:
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Dimensiones Numero preguntas ¢Como funciona?
Sintomas |1,2,9,13,17,20,22,24,26,29 El cuestionario IBDQ-32

consta de 32 preguntas

digestivos
graduadas en una escala

Sintomas |5,6,10,14,18 de 7 puntos en la que 7

sistémicos representa la mejor
funcién posible y 1 la peor
Afectacién | 3,7,11,15,19,21,23,25,27,30,31,32 ';“u”nif;‘éiérﬁ’or o que o
emocional cuestionario puede oscilar
desde 32 puntos, que
Afectacion | 4,8,12,16,28 indicaria una mala calidad
social de vida hasta 224 que
indicaria una calidad de

vida éptima.

Dicho cuestionario es totalmente andnimo. Ademas de las preguntas

referentes al cuestionario, han sido afadidas otras variables como sexo,

edad y patologia.

Criterios de Inclusion Encuestas rechazadas

Motivos:
» Paciente con Enfermedad

Inflamatoria Intestinal > No se completd la encuesta en

> Residente en Espafia su totalidad
> Sin restriccion de edad > Paciente residente fuera de
Espana
Total encuestas: 406 Total encuestas validas: 319

Para el analisis de los resultados de las encuestas, ha sido utilizado el
programa SPSS versidén 21, realizando un analisis de la frecuencia de las

distintas preguntas ordenadas por grupos para posteriormente sacar las

conclusiones pertinentes, asi como la obtencién de otros datos de interés

estadistico para poder realizar la evaluacion de las encuestas por puntos.

En las encuestas realizadas a través del cuestionario IBDQ- 32, se
incluyeron un total de 319 participantes, donde hubo un claro predominio

de sexo femenino (74,2 %) con el sexo masculino (25,8 %).

10
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Sexo

“Hombres & Mujeres

Ciencias
(e lasdd

/

s
e

En cuanto a la edad, no hubo ningun tipo de restriccién en la participacién.

Para ordenar de forma mas clara los datos, se estructuraron las edades por

grupos:

Grupos de edad

W< 20anfos ®21-30afios - 31 -40 afios

K41 - 65 afios = > 65 aios
3% 19
0\ %

40%

En cuanto a la patologia, el 31,3 % de los encuestados sufrian colitis

ulcerosa, el 66,5 % enfermedad de Crohn y el 2,2 % colitis indefinida.

11
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Como se comentaba anteriormente, este cuestionario aparece dividido en

distintos apartados que a continuacidon analizamos:

En el apartado de sintomas sistémicos, se obtuvo una puntuacién media de

4,182 ,siendo 7 la puntuacidn maxima.

Sintomas sistémicos

Aspectos valorados > Energia que el paciente siente
» Problemas de peso
» Diarrea
» Malestar general
> Despertares nocturnos por los sintomas
asociados
Problemas observados » 57,053 % de los pacientes tuvo una falta
de energia importante
> 52,79 % de los pacientes sufria malestar
general en mayor o menos intensidad

La puntuacion media obtenida en el apartado de sintomas digestivos, fue

de 4,520 considerando 7 la puntuacion maxima.

12
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Sintomas digestivos

Aspectos valorados NUmero de defecaciones diarias

Presencia de retortijones
Dolor abdominal
Presencia de gases
Hinchazén abdominal
Sangrado en las heces
Incontinencia fecal
Fatiga

Nauseas

VIV V vV V V VYV V V V

Problemas observados 58,62 % Ligero aumento de las

deposiciones
74 % sensacion de fatiga
76,17 % retortijones y dolor abdominal

52,66 % presencia excesiva de gases

YV V V V

33,23 % sangre en heces

En el aspecto social, la puntuacidn media obtenida ha sido de 4,83072,

siendo la puntuacion maxima 7.

Aspecto social

Aspectos valorados » Incapacidad que puede producir Ila
enfermedad para realizar diversas
actividades como son estudiar o ir a
trabajar.

> No acudir a actos sociales y a
COmMpromisos por:

o Motivos de enfermedad
o Miedo a no tener un lavabo cerca

» Incapacidad de realizar ciertos deportes

> Valoracion del problema que pueden

suponer las relaciones sexuales

13
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> 50 % de

incapacitado para estudiar o para ir a

Problemas observados los pacientes se vio

trabajar
> 38,25 % de

actos sociales

los pacientes aplazaron

> 66,78 % las realizacién de actividades de
ocio y deporte ha supuesto un problema

» 50 % pacientes problemas en las

relaciones sexuales

Por Ultimo se muestran a continuacidon los resultados del apartado de

afectacion emocional.

La puntuacion media obtenida en este apartado ha sido de 4,012.

Afectacion emocional

Aspectos valorados > 83,38 % sentian frustracion

> 60,81 % Depresion y desanimo

Yy
» 77,11 % pacientes tuvo miedo a que su

problemas observados enfermedad derive en un cancer a que

nunca mejore su situacién o a tener una
nueva recaida.
> 77,42 % pacientes no se sentia ni
relajado ni libre de tensiones
» 65,83 % supuso un problema los ruidos
intestinales ocasionados por la
enfermedad
> 65 % de los pacientes se sintié enfadado
y de mal humor a causa de su problema
» 60,50 % de

incomprension

los pacientes sintid

14
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La ultima pregunta de la encuesta valord hasta qué punto los encuestados
han estado satisfechos, contentos o felices con su vida personal en las dos
Ultimas semanas. Las respuestas fueron bastante similares, ya que el 58,62
% de los encuestados se sentia Algo, bastante, muy o extremadamente

satisfecho y feliz, mientras que el 41,38 % de los encuestados se sentia

algo, bastante o muy insatisfecho o infeliz.

Teniendo en cuenta todos los apartados de la encuesta y la participaciéon de
todos los encuestados se obtuvo una puntuacién media del cuestionario de
4,386, lo que indica una calidad de vida relacionada con la salud un poco
superior a la mitad, a pesar de que muchos pacientes presentan una

deficiente calidad de vida a causa de factores emocionales vy

sintomatoldgicos

Asi mismo, este cuestionario Unicamente nos ofrece una visidén de la calidad
de vida en las ultimas dos semanas y no de manera global desde el

momento del diagndstico.

5. Desarrollo

5.1 Diagnostico
5.1.1 ANALISIS

Los pacientes que padecen una enfermedad inflamatoria intestinal, tienen
importantes necesidades en el ambito de la salud. Por tanto, se evidencia

una demanda de cuidados enfermeros, y no sélo de atencion médica.

El hecho de que se trata de enfermedades que cursan con periodos de
remision y periodos de enfermedad de distinta gravedad, hace que cada
paciente sea Unico y que sea imprescindible abordar desde enfermeria los

problemas que se presentan, asi como de su entorno, centrada en las

necesidades del propio paciente®*.

15
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5.1.2 PRIORIZACION

El objetivo del PS en EII, es mejorar la calidad de vida de los pacientes

abordando los principales problemas que suelen presentar.

Tras la obtencion de los resultados de las encuestas y realizando una
comparacién con lo obtenido en otros trabajos, se requiere por parte de
enfermeria un abordaje desde el punto de vista emocional, donde los
pacientes presentan en su mayoria, ansiedad, depresion, frustracion y mal
humor, asi como del aspecto social, derivado de la falta de compresién de

este tipo de enfermedades en la poblacién general.

Las diferentes actuaciones del PES , estan encaminadas a mejorar el estado
de salud y por tanto la calidad de vida de los pacientes, educando al

paciente y a la familia.
Para ello, en este PES se utilizan los siguientes diagndsticos NANDA

> Conocimientos deficientes (00126) r/c falta de exposicion m/p mala
adherencia al tratamiento

» Afrontamiento ineficaz (00069) r/c falta de confianza en la capacidad
para afrontar la situacion m/p falta de conducta dirigida al logro de
los objetivos y reduccién en la utilizacion de apoyo social

> Ansiedad (00146) r/c preocupacién creciente m/p estrés.

> Aislamiento social (00053) r/c alteracién del bienestar m/p falta de

persona o personas de apoyo significativas e inseguridad en publico.

5.2 Planificacion

5.2.1 OBJETIVOS

Objetivo general

» Mejorar la calidad de vida de los pacientes residentes en Zaragoza
que padecen enfermedad inflamatoria intestinal a través de un

programa de educacion para la salud.

16
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Objetivos especificos

> Explicar conceptos basicos de la enfermedad
> Mejorar la autoestima de los pacientes a través de la mejora de sus
relaciones sociales y familiares.

A\

Dar herramientas al paciente para el manejo de la ansiedad

Hacer consciente al paciente de cémo afecta en su salud

la
alimentacion.

5.2.2 DESTINATARIOS

Todos los pacientes de entre 19 y 40 afos, residentes en Zaragoza y que
padezcan una EII, asi como los familiares de los mismos.

5.2.3 RECURSOS

> Humanos: el PES sera realizado por un enfermero con colaboracién

de una psicéloga, a través de la asociacion ACCU Aragon.

> Econdmicos: para llevar a cabo el PES no se necesitaran ingresos
extras, puesto que solo se precisa de materiales disponibles en la
asociacion. La asociacion pide colaboracion desinteresada por parte

de un enfermero y una psicéloga, los cuales no van a recibir ningln
tipo de remuneracion

> Materiales:

o Inventariables: ordenador, fotocopiadora, pizarra, etc.

o No fungibles: proyector, boligrafos, papel folio, etc.

> Espaciales: todas las sesiones se realizaran en el

local que la
asociacion ACCU tiene en Zaragoza.

> Temporales: el PES consta de 4 sesiones, que se realizaran 1 dia por

semana cada una, con una duracion de una hora y media cada una
de ellas.

17
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5.2.4 ESTRATEGIAS

ACCU, es una confederacion creada en 1987, declarada de utilidad publica,
sin animo de lucro y con mas de 8000 asociados repartidos en 34 grupos
provinciales o autondmicos y cuyos objetivos principales son dar respuesta
a pacientes y familiares en el momento del diagnédstico, ayuda psicoldgica y

creacién de grupos de autoayuda de personas afectadas por EII%.

En este caso, se va a realizar a través de la asociacion ACCU Aragdn. Para
captar los pacientes, por una parte se remitira por correo electrénico a los
socios de ACCU Aragon las sesiones que se van a organizar, y por otro lado,
a través de las unidades de enfermedad inflamatoria intestinal de los
hospitales, se reunira a los médicos para que informen a los pacientes de lo
gue se va a realizar y que puedan apuntarse via telefénica o por correo

electrénico. Asi mismo, se difundira por redes sociales como Facebook y

twitter.

Las sesiones se llevaran a cabo por un enfermero y en una de las sesiones
se contara con la colaboracion de una psicéloga para abordar los problemas

de los pacientes. Ambos, realizaran esta labor de forma altruista.

De esta forma, se realizara en grupos de 10 - 12 personas cada sesion,
intercalando el programa en los distintos dias de la semana de lunes a

viernes. La realizacion del programa se realizara cuando haya un minimo de

40 pacientes.
5.2.5 ACTIVIDADES

En la tabla adjunta se presenta el cronograma donde aparece detallada

cada sesion.

18
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Captacién 10 Junio Captacion de pacientes a través de ACCU y de los distintos grupos ACCU Aragdn
B meédicos de enfermedad inflamatoria intestinal en los hospitales de
Zaragoza.
18 Junio
Sesion 1 22 Junio > ¢éQué es una EII? 18:00 - 19:30 Sala ACCU Enfermero
> ¢Cudl es su evolucion?
> ¢Qué medidas terapéuticas existen?
> ¢éQué calidad de vida se espera?
» Preguntas por parte de los pacientes
Sesion 2 30 Junio » Dieta Sana 18:00 - 19:30 Sala ACCU
>  Alimentacion en EII y tolerancia
> Evidenciar mitos y verdades sobre alimentacion en EII
Sesion 3 8 Julio > Definir qué es una enfermedad crénica 18:00 - 19:30 Sala ACCU Enfermero
»  Afianzar las relaciones familiares: familiar - paciente
Psicéloga
Sesion 4 16Julio > Ensefiar una técnica de relajacion para controlar el nivel | 18:00 - 19:30 Sala ACCU Enfermero
de ansiedad y estrés de los pacientes, con el fin de
disminuir la ansiedad y llegar a un estado de relajacion
profundo
Evaluacion 16 Julio Evaluacion del PES mediante una encuesta de satisfaccion (ANEXO | 19:30 - 20:00 Sala ACCU Enfermero y psicéloga
5)

19
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5.3 Ejecucion

SESION 1
Tema: Conceptos basicos en EII
Objetivos:

» Conocer qué son las EIl y en qué consisten
* Aclarar cual es su evolucién

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

» Ratificar qué es posible una calidad de vida normal y cuales pueden
ser las limitaciones.

Metodologia

En primer lugar, se realizard un brainstorming, donde los pacientes

comenzaran a referir lo que conocen sobre su enfermedad.

Posteriormente, se llevara a cabo la exposicion mediante una presentacion
de PowerPoint, donde se abordara qué es la enfermedad, cual es su

evolucidén y qué opciones terapéuticas existen.
Destinatarios

Los destinatarios de esta sesidn, son todos los pacientes residentes en

Zaragoza que padezcan una enfermedad inflamatoria intestinal.
Descripcién
La charla se llevara a cabo de la siguiente manera:

1. Brainstorming donde en una pizarra se apuntaran las palabras que
los pacientes asocian como ideas de su enfermedad
2. Con lo obtenido en el primer punto y con la ayuda de una

presentacion PowerPoint, se comentara lo obtenido
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Con el mismo PowerPoint, se realizara un primer contacto paciente -
enfermedad donde abordaremos los siguientes temas:
a. Qué es Ila enfermedad inflamatoria intestinal y qué
enfermedades engloba
b. Qué signos y sintomas presenta (intra y extraintestinales)
Cual es su evolucion
d. Qué tratamientos hay disponibles
e. Qué calidad de vida se espera: se abordan distintos conceptos
i. Calidad de vida
ii. Minusvalia y discapacidad
iii. Restricciones
iv. CoOmo mejorar la calidad de vida: pequeio adelanto de
alguna de las sesiones posteriores
f. Por ultimo, se dejara la parte final de la sesi6on para que los
pacientes puedan realizar las preguntas necesarias sobre su
enfermedad.

Recursos

Para realizar la sesion, Unicamente hemos utilizado la sala de ACCU Aragén,
asi como el ordenador, el proyector y la pizarra de la misma. Se entrega a

los pacientes, folios, un boligrafo y un folleto informativo (ANEXO 3).
Lugar y duracion

La sesion tendra lugar en la sala de ACCU Aragdén y el horario sera del

18:00 a 19:30 h como se indica en el cronograma.
Evaluacién

La evaluacion de esta sesion se realizara en la sesion 4.
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SESION 2
Tema: Mitos y verdades sobre la alimentacion.
Objetivos:

* Presentar en qué se basa una dieta sana
» Evidenciar mitos y verdades sobre alimentacién en EII
* Presentar los distintos grupos de alimentos y su tolerancia general en

EII, sabiendo que cada paciente es unico

Metodologia:

En primer lugar, mediante una presentacion PowerPoint y una muestra de
alimentos, expondremos conceptos basicos sobre alimentacién y sobre la
dieta.

Posteriormente pasaremos, a desmentir los mitos que existen sobre todo a
dia de hoy en internet sobre alimentacion en EII, asi como la parte

verdadera y cientifica sobre este tema.

Siendo que cada paciente es Unico, y unos pueden tolerar unos alimentos u
otros, expondremos una clasificaciéon de los alimentos, explicando segun la

literatura, cudles son en general los mejor y los peor tolerados
SESION 3

Tema: Mi familia, mi vida

Objetivos:

* Afianzar las relaciones familiares de los pacientes
» Hacer Participe de que sus familiares tienen una enfermedad cronica

Metodologia:

Se realizard en forma de debate para que pacientes y familiares puedan
exponer sus puntos de vista y asi, poder dar apoyo para encontrar
soluciones y conseguir una mejor compresion por parte de los familiares. En

esta sesidn contaremos con la colaboracion de la psicéloga.
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SESION 4
Tema: Técnicas de relajacién
Objetivos:

Ensefar una técnica de relajacién para controlar el nivel de ansiedad vy

estrés de los pacientes.

Mejorar los distintos sintomas asociados a la enfermedad mediante la

técnica de relajacion.
Metodologia

En esta sesion, se ensefiara a los pacientes mediante la técnica de
relajacidon progresiva de Jacobson (ANEXO 4) a relajar los distintos
musculos de su cuerpo para disminuir la ansiedad causada por su

enfermedad.

Se pretende que el paciente aprenda a relajarse, para que llegue a reducir
la tension muscular. Este aspecto en EII, fue realizado ya por Susen en

1978 con grandes resultados en pacientes con EII.

5.4 Evaluacion

Se evaluara la satisfaccién del programa de educacion para la salud a través

de un cuestionario de elaboracion propia (ANEXO 5).

6. Conclusiones

» La cantidad de posibilidades que ofrece este tipo de PES, abre un
gran campo a enfermeria donde poder ayudar a los pacientes que

sufren este tipo de enfermedades.

» Mediante los programas de salud, se fomenta y se ayuda a aprender
nuevos conocimientos y nuevas técnicas, que ayudan a mejorar el
afrontamiento de la enfermedad y por tanto, a mejorar la calidad de

vida.
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Mediante las charlas grupales paciente - familiar se consigue
establecer unos vinculos para que los pacientes puedan tener la
confianza necesaria en hablar sobre su enfermedad y que sean

comprendidos.
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8. Anexos

Anexo 1. Cuestionario IBDQ-32

1. éCon qué frecuencia ha ido de vientre las dos Gltimas

semanas?

2. éCon qué frecuencia

1. Mas frecuentemente que nunca

2. Extremada frecuencia

3. Con mucha frecuencia

4. Moderado aumento de la frecuencia de defecacién
5. Ligero aumento de la frecuencia de defecacion

6. Aumento minimo de la frecuencia de defecacion
7. Normal, sin ningiin aumento de la frecuencia de
defecacion

le ha causado problemas Ila

sensacion de fatiga o cansancio y agotamiento durante las

altimas dos semanas?

a A W N

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

7.

Nunca

3. ¢Con qué frecuencia se ha sentido frustrado, impaciente o

inquieto a causa de su problema intestinal durante las

altimas dos semanas?

a U A W N

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

7.

Nunca

4. éCon qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a

estudiar o al trabajo a causa de su problema intestinal

durante las Gltimas dos semanas?

N oA W N

5. éDurante

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

cuanto tiempo en las dltimas dos semanas ha

tenido diarrea?

N oA W N

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

clencias
e lasalud

6. éCuanta energia ha tenido durante las Gltimas dos

semanas?

N O W N

. Ninguna energia

. Muy poca energia

. Poca energia

. Cierta energia

. Bastante energia

. Mucha energia

. Rebosante de energia

7. & Con qué frecuencia ha estado preocupado ante la

posibilidad de tener que operarse por su problema intestinal

durante las Gltimas dos semanas?

N O A W N

8. éCon qué

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

frecuencia ha tenido que aplazar o anular una

cita o un compromiso social a causa de su problema

intestinal durante las Gltimas dos semanas?

a A W N

7.

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

Nunca

9. éCon qué frecuencia ha tenido retortijones durante las

altimas dos semanas?

N OOl AW N

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca

10. ¢Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante

las Gltimas dos semanas?

N oA W N

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

. Nunca
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11. éCon qué frecuencia ha estado preocupado por temor a 16. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha
no encontrar un lavabo cerca durante las ultimas dos tenido que dejar de asistir a actos sociales porque no habia

semanas? un lavabo cerca?
] 1. Siempre ] 1. Siempre
] 2. Casi siempre ] 2. Casi siempre
. 3. Bastantes veces . 3. Bastantes veces
. 4. A veces . 4. A veces
. 5. Pocas veces . 5. Pocas veces
. 6. Casi nunca . 6. Casi nunca
. 7. Nunca . 7. Nunca

12. éQué dificultad ha tenido, a causa de su problema 17. En general, éHasta qué punto ha sido un problema tener
intestinal en las actividades de ocio o deportes que le gases durante las Gltimas dos semanas?
hubiera gustado hacer durante las Gltimas dos semanas?

- 1. Un gran problema
- 1. Muchisima dificultad; imposible hacer actividades - 2. Un problema importante
- 2. Mucha dificultad - 3. Bastante problematico
- 3. Bastante dificultad - 4. Algo problematico
- 4. Algo de dificultad - 5. Muy poco problematico
- 5. Un poco de dificultad - 6. Casi ningln problema
- 6. Apenas ninguna dificultad - 7. Ningun problema
- 7. Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha

limitado mis actividades de ocio ni deportivas
13. éCon qué frecuencia ha tenido dolor abdominal durante 18. En general, ¢Hasta qué punto ha sido un problema

las altimas dos semanas? durante las dltimas dos semanas el mantener o llegar al
peso que a Vd. Le gustaria?
] 1. Siempre
- 2. Casi siempre - 1. Un gran problema
- 3. Bastantes veces - 2. Un problema importante
- 4. A veces - 3. Bastante problematico
- 5. Pocas veces - 4. Algo problematico
- 6. Casi nunca - 5. Muy poco problematico
- 7. Nunca - 6. Casi ninglin problema
- 7. Ningun problema

14. éCon qué frecuencia ha tenido problemas porque se ha 19. Muchos pacientes con un problema intestinal tienen

despertado por la noche durante las Gltimas dos semanas? frecuentes preocupaciones y angustia a causa de su
enfermedad. En general, éCon qué frecuencia durante las
. 1. Siempre altimas dos semanas se ha sentido preocupado o angustiado
. 2. Casi siempre por llegar a tener cadncer, o por pensar que nunca mas
. 3. Bastantes veces volveria a encontrarse bien, o por tener una recaida?
. 4. A veces
] 5. Pocas veces ] 1. Siempre
] 6. Casi nunca ] 2. Casi siempre
. 7. Nunca . 3. Bastantes veces
. 4. A veces
. 5. Pocas veces
. 6. Casi nunca
. 7. Nunca

15. éCon qué frecuencia se ha sentido deprimido o 20. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha
desanimado a causa de su problema intestinal durante las tenido sensacion de hinchazén abdominal?
altimas dos semanas?

] 1. Siempre
] 1. Siempre ] 2. Casi siempre
] 2. Casi siempre ] 3. Bastantes veces
. 3. Bastantes veces . 4. A veces
. 4. A veces . 5. Pocas veces
. 5. Pocas veces . 6. Casi nunca
. 6. Casi nunca . 7. Nunca
. 7. Nunca
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21. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se  25. éCon qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o
ha sentido relajado y libre de tension? desanimado a causa de su problema intestinal durante las

altimas dos semanas?

. 1. Nunca
] 2. Casi nunca ] 1. Siempre
] 3. Pocas veces ] 2. Casi siempre
. 4. A veces . 3. Bastantes veces
. 5. Bastantes veces . 4. A veces
] 6. Casi siempre ] 5. Pocas veces
] 7. Siempre ] 6. Casi nunca
. 7. Nunca

22. éiCuantas veces durante las ultimas dos semanas ha 26. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha

tenido problemas de sangrar al ir de vientre? manchado accidentalmente su ropa interior?

] 1. Siempre ] 1. Siempre

] 2. Casi siempre ] 2. Casi siempre

. 3. Bastantes veces . 3. Bastantes veces
. 4. A veces . 4. A veces

. 5. Pocas veces . 5. Pocas veces

. 6. Casi nunca . 6. Casi nunca

. 7. Nunca . 7. Nunca

23. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se  27. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se
ha sentido avergonzado en publico por olores desagradables ha sentido enfadado a causa de su problema intestinal?
o ruidos causados por su problema intestinal?

] 1. Siempre
] 1. Siempre ] 2. Casi siempre
] 2. Casi siempre ] 3. Bastantes veces
. 3. Bastantes veces . 4. A veces
. 4. A veces . 5. Pocas veces
. 5. Pocas veces . 6. Casi nunca
. 6. Casi nunca . 7. Nunca
. 7. Nunca

24. ¢Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha 28. En general, durante las dltimas dos semanas, éHasta
tenido ganas de ir al lavabo sin realmente hacer de vientre? qué punto su problema intestinal ha sido un problema para

sus relaciones sexuales?

] 1. Siempre

- 2. Casi siempre - 1. Un gran problema
3. Bastantes veces - 2. Un problema importante
4. A veces - 3. Bastante problematico
5. Pocas veces - 4. Algo problematico
6. Casi nunca - 5. Muy poco problemético
7. Nunca - 6. Casi ningln problema

7

. Ninguin problema
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29. éCon qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de
vomitar durante las Gltimas dos semanas?

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

.
N O W N

. Nunca

30. éCon qué frecuencia se ha sentido de mal humor durante
las altimas dos semanas?

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

.
N Ol AW N

. Nunca

31. éCon qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se
ha sentido incomprendido por los demas?

. Siempre

. Casi siempre

. Bastantes veces
. A veces

. Pocas veces

. Casi nunca

.
N Ol AW N

. Nunca

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

. Muy insatisfecho, infeliz

. Bastante insatisfecho, infeliz

. Algo insatisfecho, descontento
. Algo satisfecho, contento

. Bastante satisfecho, contento
. Muy satisfecho, feliz

.
N O W N

. Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz
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Anexo 2. Proyecto ACCU Catalunya: No puedo esperar
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Por un problema médico, no contagioso, necesito ir urgentemente
al lavabo. Gracias por ayudarme.
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Conocer tu enfermedad es combatirla
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éQué es la enfermedad de Crohn?

En 1932, fue descrita la enfermedad con dicha
denominacion, por tres médicos de USA, uno de ellos
llamado Dr. B.B. Crohn. Es una enfermedad inflamatoria
que puede afectar a cualquier parte del aparato
digestivo, desde la boca hasta el ano y se caracteriza
porque sus lesiones son Ulceras profundas y
discontinuas, dejando mucosa sana entre ellas. Es
crénica y evoluciona en brotes de duracion e intensidad
muy variable, alternando épocas de remision de meses o
afios. S localizacion mas frecuente es en el ileon
terminal e intestino grueso, pero siempre en
proporciones limitadas al lado de porciones sanas,
formandose Ulceras, estrecheces, fistulas y abscesos.

éQué es la colitis ulcerosa?

Es la formacién de ulceras que confluyen en una
extension continua del intestino grueso (colon) y suele
limitarse a su superficie mucosa y sélo ataca al colon y
no al intestino delgado, siendo rara la afectacién del
ano. Es una enfermedad inflamatoria intestinal crénica, y
su gravedad estd determinada por la extensién y la
intensidad de la inflamacion.

éCuales son las causas de la EII?

Su causa es desconocida, aunque existe una
predisposicion genética, es una enfermedad autoinmune,
es decir el cuerpo se ataca a si mismo por un fallo de los
glébulos blancos. Aunque de momento no se puede
curar, no es contagiosa ni mortal. La expectativa de vida
es igual al de la poblacién general.

Afecta a ambos sexos y sobretodo a personas jovenes
aunque existen personas con sintomas iniciales a los 50
afios. Existen factores desencadenantes de las crisis
como son el cansancio

éQué manifestaciones tiene?

Los mas frecuentes son intestinales y dependen de la localizacién y de las complicaciones: dolor,
diarreas, con o sin moco o sangre. A veces, estrefiimiento, fiebre, cansancio, perdida de peso y
vientre hinchado. Puede haber manifestaciones fuera del intestino como inflamacién de los ojos,
dolor articular, placas rojas en la piel y piedras en el rifién o en la vesicula

éCémo se diagnostica?

Lo primero es un interrogatorio exhaustivo, luego un analisis de sangre y heces, radiografias de
intestino y sobre todo una colonoscopia para investigar el tejido afectado. Algunas veces, es
imposible determinar si se trata de Crohn o de Colitis Ulcerosa, por lo que se le llama Colitis
Indeterminada. El tratamiento médico es el mismo, salvo en caso de requerir cirugia que si sera
importante tener un diagnostico claro.

éQué tratamiento tiene?

Dado que se desconoce la causa, los tratamientos no curan, pero tratan de paliar la duracion y
severidad de los brotes. Es importante el descanso y la comida que no toleremos de forma
adecuada.

Los medicamentos mas importantes son: 5 - Asa, corticoides, inmunosupresores (Azatioprina,
ciclosporina, mercaptopurina, etc), tratamientos bioldgicos (Infliximab, adalimumab, etc).
SIEMPRE bajo prescripcion medica.

éEs necesaria la cirugia?

Solamente es necesaria cuando el tratamiento con farmacos no sirve o cuando hay una
complicacion severa, aunque la cirugia no cura la enfermedad de Crohn, sino que mejora la vida
del paciente.

éQué calidad de vida se puede llevar?

Una vida sana, sin ansiedad ni sobrecarga de responsabilidades, puede beneficiar que las
remisiones duren largo tiempo. Puede llevarse una vida totalmente normal: trabajar, casarse,
tener hijos, hacer deporte, etc.

Hay enfermos que pueden tener cierta discapacidad para algunos trabajos, pero la mayoria no
sufren mas bajas laborales de lo normal y la mayoria lleva una vida familiar y social normal. El
embarazo, no esta contraindicado salvo cuando la enfermedad estd en fase activa.

33



"""" Universidad
Zaragoza
Anexo 4. Técnica de relajacion de Jacobson

s
1T
1542

vientre

Ciencias

Gelasalud

IS
cintura

34



—_— . . ciencias
iss  Universidad e sl
101 Zaragoza e

1542

Anexo 5. Cuestionario de satisfaccion

Valore la sesion 1 1 2 3 45 6 7 8 9 10

éObtuvo un mejor conocimiento de la 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

enfermedad en esta sesion?
éLe fue de utilidad el folleto informativo? 1 2 3 45 6 7 8 9 10

éCree que los responsables de la sesion 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

estaban lo suficientemente preparados?

Valore la sesion 2 1 2 3 45 6 7 8 9 10
Valore la sesion 3 1 2 3 45 6 7 8 9 10
Valore la sesion 4 1 2 3 45 6 7 8 9 10

El ambiente de trabajo donde se han 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

realizado las sesiones ha sido:

La experiencia y el intercambio de 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sentimientos con otras personas vy

familiares ha sido
La calidad de los materiales utilizados fue 1 2 3 45 6 7 8 9 10

Valore el programa en general 1 2 3 45 6 7 8 9 10

Sugerencias
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