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Resumen

La enfermedad de Crohn es una patologia crénica de etiologia desconocida que afecta al tracto
digestivo. Se caracteriza por las numerosas manifestaciones intestinales y extraintestinales que
produce, ocasionando un impacto considerable en la calidad de vida de los pacientes. A pesar
de que no se ha determinado un causante especifico, se conoce la influencia de los factores
ambientales en el desarrollo de esta enfermedad.

Con esta revision se pretende analizar la importancia de los cuidados de Enfermeria en los
pacientes con enfermedad de Crohn y determinar las posibles intervenciones sobre aquellos
factores ambientales modificables que contribuyan a mejorar la calidad de vida de los pacientes
con este problema de salud.

Se realiz6 una basqueda bibliografica de la literatura cientifica publicada entre 2016 y 2021,
atendiendo a diferentes criterios de inclusion y exclusion.

Los factores de riesgo modificables en los que el profesional de Enfermeria puede intervenir
son la dieta, el habito tabaquico, la actividad fisica y el suefio. Se evidencia que la enfermedad
de Crohn repercute emocional y funcionalmente en la persona, disminuyendo su calidad de
vida. Algunas de las necesidades asistenciales que los pacientes consideran fundamentales en
su cuidado son: incluiry facilitar el acceso a diversos especialistas en el equipo multidisciplinar,

incluyendo una consulta de Enfermeria especializada.

Palabras clave: enfermedad de Crohn, atencion de enfermeria, paciente y cuidados.
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1. Introduccién

La Enfermedad de Crohn (EC) es una patologia cronica, de etiologia desconocida que pertenece
al grupo de las Enfermedades Inflamatorias Intestinales (Ell). Consiste en la afeccion del tracto
digestivo, pudiéndose ver afectada cualquier region desde la boca hasta el ano, con lesiones
parcheadas y transmurales asociadas a una alteracion en la homeostasis del sistema
inmunoldgico de la mucosa intestinal®.

Suele debutar entre los 15 y 30 afios; sin embargo, no se descarta su manifestacion en cualquier
otra etapa de la vida?. Lo hace de forma insidiosa y con un curso clinico fluctuante en el que se
alternan periodos de inactividad inflamatoria con periodos de actividad o crisis en los que se
presenta la sintomatologia caracteristica de la enfermedad en funcion de su localizacion,
gravedad y patrén (inflamatorio, estenosante o fistulizante)®.

Las manifestaciones clinicas mas frecuentes son diarrea crénica, dolor abdominal, pérdida de
peso, fatiga y/o anorexia, asi como sintomatologia perianal (dolor, descarga perianal, formacion
de abcesos e incontinencia)®. También podra cursar con manifestaciones extraintestinales que
afectaradn, principalmente, al sistema musculoesquelético (artralgia en rodillas, tobillos y
mufiecas), dermatolégico (tlceras orales) y ocular (sindrome de ojo seco, epiescleritis)®*.

No siempre estas manifestaciones extraintestinales estan relacionadas con la actividad
inflamatoria intestinal, sino que pueden surgir a consecuencia de los tratamientos
inmunosupresores prolongados o farmacos inmunomoduladores empleados en el control de la
EC*. Todo ello ocasiona un gran impacto en el paciente a nivel social, psicolégico y laboral, asi
como en su entorno personal y familiar®.

Teniendo en cuenta su temprano diagndstico, el ambito educativo del paciente se ve perjudicado
con un gran nimero de ausencias y mayor dificultad en el estudio. De igual forma, en el &mbito
laboral se genera absentismo por el cansancio y la fatiga permanente, la frecuencia de consultas
médicas, el dolor abdominal o las hospitalizaciones. A pesar de ser motivos justificados, los
estudios revelan que 5 de cada 10 trabajadores con EC afirman haber recibido quejas por parte
de sus superiores. En otros casos, se ven limitados a tener un contrato a tiempo parcial por
padecer la enfermedad®.

Como consecuencia, el individuo se ve afectado psicolégicamente con estrés, ansiedad e
incluso depresion. De hecho, diversos estudios afirman que los pacientes con EIll tendran peor
calidad de vida y mayor prevalencia de psicopatologia que los individuos sanos, lo que afecta

negativamente al curso clinico de su enfermedad con mayor frecuencia e intensidad de crisis,



abandono del tratamiento, adopcion de malas conductas y abandono de los controles por el
equipo de salud>®,

Esta patologia genera un gran impacto en los costes sanitarios debido a su diagnostico temprano
y cronicidad. La cifra media de los costes anuales para la EC alcanza los 7.722€ por paciente:
el 57% corresponde a costes asociados a la enfermedad, el 33% al tratamiento farmacoldgico y
el 10% restante a consultas, pruebas e intervenciones quirdrgicas?.

A esto podemos sumar el alza de la incidencia y prevalencia de la enfermedad a nivel mundial,
sobre todo en los paises industrializados y en vias de desarrollo’. En cuanto a la prevalencia por
sexos, no se han observado grandes diferencias entre hombres y mujeres?. Segun la situacion
geogréfica, se ha establecido un gradiente Norte-Sur para Occidente. Hace una década, la mayor
incidencia anual se encontraba en Norteamérica, con 20,2 casos cada 100.000 habitantes. En
Europa, tradicionalmente la EC también presentaba una mayor prevalencia en la zona norte,
pero esta ha variado por la aparicion de nuevos casos en paises del sur como Espafia y Grecia,
asi como en Europa del Este’. En Espaiia, se estima que cada afio se diagnostican entre 6-9
nuevos casos por cada 100.000 habitantes?. Por otra parte, tanto en Suramérica como en los
paises orientales, que normalmente presentaban una baja incidencia, también se ha visto un
aumento de esta’.

La posible causa de este cambio epidemiolégico puede estar relacionada con la interaccion de
la microbiota con factores genéticos y ambientales que pueden influir en el desarrollo de las
El18. En cuanto a la genética, se establece que existe un riesgo de padecer EC del 9,3% cuando
uno de los progenitores la padece, aumentando al 30% en caso de que la padezcan ambos. Con
respecto a la influencia ambiental, determinados estilos de vida en los que se incluye la dieta,
la actividad fisica, la calidad del descanso y el habito tabaquico, asi como la ingesta de
determinados farmacos, infecciones y cirugias, predisponen al individuo a contraer la
enfermedad o, en el caso de ya padecerla, empeoran su curso clinico®°,

A raiz de la importante repercusion personal y social que supone la EC y la afectacion del uso
de los recursos sanitarios que conlleva, se pone de manifiesto que el abordaje multidisciplinar
es fundamental en este tipo de pacientes'!. Un abordaje en el que se ha demostrado que la
Enfermeria es clave, ya que desde su rol autonomo e interdependiente interviene en el

seguimiento, en la educacion y en la gestion del cuidado del paciente!?,



Con este trabajo se pretende a nivel general, identificar los cuidados de Enfermeria en pacientes
con EC mediante una revision de la literatura cientifica publicada entre los afios 2016-2021.

De forma especifica:

1. Analizar los factores de riesgo modificables que predisponen a la EC e inciden en su curso

clinico.
2. Conocer el impacto de la EC en la calidad de vida de los pacientes.

3. Determinar las necesidades en materia de cuidados de los usuarios e intervenciones de la

Enfermeria para mejorar la calidad de vida de los pacientes con EC.

2. Metodologia

Para dar respuesta a los objetivos planteados se realizo una busqueda bibliografica en el motor
de busqueda PubMed, en las bases de datos Cinahl, Scopus, Web of Science y Cuiden, y en la
biblioteca electronica Scielo.

En las estrategias de busqueda se emplearon palabras clave en espafiol, segin la terminologia
de Descriptores de Ciencias de la Salud (DECS), tales como “enfermedad de Crohn” y
“enfermeria”, asi como en inglés “Crohn disease”, “inflammatory bowel disease”, “risk
factors”, “quality of life”, “sickness impact profile”, “nursing care”, “nursing assessment” y
“nurse’s role”, segin 10s Medical Subjects Headings (MeSH). Las estrategias de bldsqueda y

los resultados de estas se muestran en las Tablas 1 y 2 respectivamente.

Los filtros establecidos fueron textos completos de acceso gratuito, publicados desde el afio
2016 hasta el 2021, tanto en espafiol como en inglés y portugués. En cuanto a los criterios de
inclusion utilizados, se incluyeron, independientemente de la edad de la poblacion y el area
geografica, revisiones sistematicas, estudios de cohorte prospectivos y retrospectivos, estudios
observacionales, estudios descriptivos, estudios transversales, estudios cualitativos,
metaanalisis y estudios de metodologia mixta. Se excluyeron aquellos resultados cuyo
contenido no correspondia con la tematica establecida en los objetivos. El proceso de busqueda
se efectud en los meses de marzo y abril de 2022.



Tabla 1. Estrategias de busqueda

Base de datos/
portal digital

PubMed

Cinahl

Scopus

Web of Science

Cuiden

Scielo

Fuente: Elaboracion propia

Estrategia de basqueda

("Crohn Disease/etiology"[Mesh]) AND (“Risk Factors"[Mesh:NoExp])

("Crohn Disease"[Mesh]) AND ("Quality of Life/psychology"[Mesh])

(("Crohn Disease"[Mesh]) OR (inflammatory bowel disease[MeSH Terms])) AND
("Nurse's Role"[Mesh])

(MH "Crohn Disease/ET") AND (MH "Risk Factors")

(MH "Crohn Disease") AND (MH "Quality of Life/PF")

(INDEXTERMS (crohn AND disease)) AND (INDEXTERMS (sickness AND impact
AND profile ) )

TS=(crohn disease) AND TS=(sickness Impact Profile )

TS=(crohn disease) AND ((TS=(nursing care)) OR TS=(nursing assessment)) OR
TS=(nurse’s role)

("enfermeria”)AND(("enfermedad")AND(("de")AND("crohn")))

(*crohn disease) AND (quality of life)

Tabla 2. Seleccion de articulos

Base de N° de articulos N° de articulos N° de articulos Total de articulos
datos/portal encontrados desestimados por  desestimados por seleccionados

digital contenido duplicado
PubMed 186 176 - 10
Cinahl 16 9 7 -
Scopus 4 3 1 -

Web of 86 76 7 3
Science

Cuiden 7 5 - 2

Scielo 16 10 4 2

Total 315 279 19 17

Fuente: Elaboracion propia

Los articulos seleccionados fueron clasificados segin los niveles de evidencia y grados de

recomendacion (Tablas 3y 4) de la Scottish Intercollegiate Guidelines Network (SIGN)*2,



Tabla 3. Niveles de evidencia de la propuesta SIGN?®3

Nivel de
evidencia
1++
1+
1-

2++

2+

Interpretacion

Meta-analisis de alta calidad, RS de EC 6 EC de alta calidad con muy poco riesgo de sesgo
Meta-analisis bien realizados, RS de EC ¢ EC bien realizados con poco riesgo de sesgos
Meta-analisis, RS de EC 6 EC con alto riesgo de sesgos

RS de alta calidad de estudios cohortes o de casos y controles. Estudios de cohortes o de casos y
controles con bajo riesgo de sesgo y con alta probabilidad de establecer una relacion causal
Estudios de cohortes o de casos y controles bien realizados con bajo riesgo de sesgo y con una
moderada probabilidad de establecer una relacion causal

Estudios de cohortes o de casos y controles con alto riesgo de sesgo Yy riesgo significativo de que
la relacién no sea causal

Estudios no analiticos, como informes de casos y series de casos

Opinidn de expertos

Tabla 4. Grados de recomendacion de la propuesta SIGN*?

Grado de

Interpretacién

recomendacion

Al menos un meta-analisis, RS ¢ EC clasificado como 1++ y directamente aplicable a la
poblacion diana de la guia; o un volumen de evidencia cientifica compuesto por estudios

clasificados como 1+ y con gran consistencia entre ellos

Volumen de evidencia cientifica compuesta por estudios clasificados como 2++, directamente
aplicable a la poblacién blanco de la guia y que demuestran gran consistencia entre ellos; o

evidencia cientifica extrapolada desde estudios clasificados como 1 ++ 6 1+

Volumen de evidencia cientifica compuesta por estudios clasificados como 2+ directamente
aplicables a la poblacion blanco de la guia y que demuestran gran consistencia entre ellos; o

evidencia cientifica extrapolada desde estudios clasificados como 2 ++

Evidencia cientifica de nivel 3 6 4; o evidencia cientifica extrapolada desde estudios

clasificados como 2+



3. Resultados

Tabla 5. Caracteristicas y clasificacion de los estudios seleccionados

Autor/es Afio Titulo Tipo de NE*/GR** Muestra y resultados Observaciones y limitaciones
estudio
Maheshwari P, 2021 Impact of a nurse navigator on a | Estudio de 2+/C La presencia de la enfermera se asocié con una | El seguimiento de los pacientes fue
Bobb A, Stuart A, dedicated inflammatory  bowel | cohorte disminucion de las tasas de ausencia a las citas, | durante un periodo de tiempo
Dalessio S, disease-focused  gastroenterology | retrospectivo incluso se reclutd mayor nimero de pacientes con | relativamente corto (<1 afio).
Bernasko N, clinic Ell.
Tinsley A, et al.1 Los pacientes se muestran muy satisfechos con la
educacion brindada por la enfermera.
Navarro-Correal E, 2021 Impact of the COVID-19 pandemic | Estudio 3/D N=la actividad realizada por enfermeria durante la | Las caracteristicas
Borruel N, Robles on the activity of advanced-practice | observacional, fase aguda de la pandemia en una unidad de EII. sociodemogréficas y clinicas de la
V, Herrera-de nurses on a reference unit for | descriptivo vy Durante la pandemia se potencié el uso de la | muestra pueden no ser comparables
Guise C, Mayorga inflammatory bowel disease retrospectivo telemedicina que, desde el punto de vista del | con otras comunidades.
LF, Pérez Z, et al.1® paciente, resulta un recurso agil y rapido.
Oba J, Sobrado 2021 Health-related quality of life in | Estudio 3/D N=59 personas con Ell y 60 personas sanas. La poblacién de personas con Ell es
CW, Damiéo adolescents and young adults with | transversal El ambito escuela/trabajo de los sujetos con Ell se | pequefia.
AOMC, Azevedo inflammatory bowel disease is ve desfavorablemente afectado (mayor absentismo y
M, Carlos A, associated with reduction in school reduccion de la productividad laboral) en
Queiroz N, et al.1¢ and work productivity rather than comparacion con los sujetos sanos.
physical impairment: a
multidisciplinary study
Lo CH, Lochhead 2020 Dietary Inflammatory Potential and | Estudio de 2++/B N=3 cohortes prospectivas. Los datos dietéticos y de estilo de
P, Khalili H, Song Risk of Crohn’s Disease and | cohorte Los patrones dietéticos similares a la dieta | vida autoinformados estan sujetos a
M, Tabung FK, Ulcerative Colitis prospectivo occidental desencadenan la aparicion de inflamacion | errores de medicion.
Burke KE, et al. intestinal al contrario de aquellos que se asemejan un
patrén mediterraneo.
Martinez-Vinson C, 2020 Effects of introduction of an | Estudio de 2+/C La enfermera de Ell refuerza al equipo especialista | Puede verse afectado por sesgos en el
Le S, Blachier A, inflammatory bowel disease nurse | cohorte consiguiendo reducir los ingresos hospitalarios por | informe de datos.

Lipari M, Hugot JP,
Viala Jt8

position on healthcare use

retrospectivo

brotes y la estancia de estos y, por lo tanto, los costos
sanitarios.

*NE: nivel de evidencia **GR: grado de recomendacion. Elaboracion propia




Tabla 5. Caracteristicas y clasificacion de los estudios seleccionados

Autor/es Afio Titulo Tipo de estudio | NE*/GR** Muestra y resultados Observaciones y limitaciones
Sofia MA, 2020 Poor Sleep Quality in Crohn’s Disease | Estudio de cohorte 2-IC N=92 sujetos con EC y 82 sujetos control. | Una parte significativa de los casos estaban
Lipowska AM, Is Associated With Disease Activity and | prospectivo La actividad clinica de la EC esta | enremision clinica.

Zmeter N, Pérez E, Risk for Hospitalization or Surgery asociada a una mala calidad del suefio, lo

Kavitt R, Rubin D*° cual empora la clinica de la patologia,
asociandose con resultados mas graves de
esta.

Ates Bulut E, 2019 The influence of disease type and Estudio 3/D N=112 sujetos con Ell (58 EC) y 42 | Existen diversas complicaciones

Toriiner M2 activity to sexual life and health quality | transversal sujetos de control. relacionadas con la enfermedad que

in inflammatory bowel disease La disfuncion sexual es més frecuente en | pueden causar disfuncién sexual grave

pacientes con Ell, sobre todo en la fase | junto a una baja calidad de vida (CV).
activa de la enfermedad.

Mauryane A, 2019 Diagnosis and nursing activities for the | Estudio 3/D Aborda diagnosticos y actividades de | Los diagndsticos y las actividades de

Cardoso AP, Freitas care of patient with Crohn's disease transversal, enfermeria coherentes, adecuados y | enfermeria que se han formulado deben ser

GR, Fontenele AD* cuantitativo clinicamente validados para el cuidado de | evaluados continuamente para comprar su
los pacientes con EC. eficacia y realizar las modificaciones

necesarias.

Stapersma L, van 2019 Iliness Perceptions and Depression Are | Estudio 2-/IC N=262 sujetos con Ell (147 EC). El ndmero de pacientes con enfermedad

den Brink G, van Associated with Health-Related Quality | transversal de La actividad clinica de la EC, las | activa fue bajo.

der Ende J, Bodelier of Life in Youth with Inflammatory | cohortes percepciones negativas sobre esta y la

AG, van Wering Bowel Disease depresién contribuyen a una CVRS mas

HM, Hurkmans PC, baja.

et al.?? Resulta  fundamental  incluir el
tratamiento psicoldgico.

Yang Y, Xiang L, 2019 Beverage intake and risk of Crohn | Metaanalisis 1+/A N=16 estudios. La heterogeneidad en los metaanalisis del

He J*# disease: A meta-analysis of 16 El alcohol y el café no son factores de | café y los refrescos pudo contribuir al

epidemiological studies riesgo para la EC, al contrario que los | nimero limitado de estudios incluidos.

refrescos. El té es un factor protector.

Bruna-Barranco |, 2018 Importancia de la implantacion de una | Estudio 3/D N=256 pacientes con ElI. La realizacion de la investigacion en un

Lué A, Alfambra E, consulta de enfermeria especialista en | descriptivo Mas del 80% de los pacientes esta a favor | Unico momento del tiempo.

Montero J, enfermedad inflamatoria intestinal transversal de la creacion de una consulta de

Gomollén F?4 enfermeria especialista en ElI.

*NE: nivel de evidencia **GR: grado de recomendacion. Elaboracion propia




Tabla 5. Caracteristicas y clasificacion de los estudios seleccionados

Autor/es Afio Titulo Tipo de estudio NE*/GR** Muestra y resultados Observaciones y limitaciones
McDermott E, Healy 2018 Patient Education in Inflammatory | Estudio de N=334 pacientes con ElI. El estudio se circunscribe a pacientes del
G, Mullen G, Keegan Bowel Disease: A Patient-Centred, | metodologia mixta Los pacientes prefieren  recibir | ambito hospitalario.

D, Byrne K, Mixed Methodology Study (andlisis informacién por medio de un médico o
Guerandel A, et al.?® cuantitativo y enfermero especialista antes que de
analisis cualitativo) Internet. Consideran que es necesario un
enfoque holistico para el manejo de la
Ell.
Tomazoni El, 2018 Symptoms of anxiety and depression, | Estudio transversal 3/D N=110 pacientes con EC. La investigacion realizada mediante
Benvegni DM? and quality of life of patients with La EC ocasiona un gran impacto en la | cuestionarios virtuales dificultdé la
Crohn's disease vida del paciente, dando lugar a una peor | interpretacion de las respuestas al no poder
CV que se correlaciona con mayores | interactuar con los encuestados.
sintomas de ansiedad y depresion.
Lemos A, Fonseca 2017 Muscle function and quality of life in | Estudio transversal 3/D N=18 pacientes con EC y 12 controles | La participacion de pacientes en fase
DJ, de Moura M, the Crohn’s disease sanos. activa de la enfermedad.
Azevedo F, Fonseca La EC conlleva a la pérdida de la
JM, Malaguti C%’ actividad fisica y social empeorando la
CVRS.
Dutta AK, Chacko 2016 Influence of environmental factors on | Revision sistemética 1++/A La actividad fisica se asocia a mejor | Se requieren méas estudios en cuanto al
A% the onset and course of inflammatory calidad de vida y menor actividad de la | papel de los factores ambientales en el
bowel disease enfermedad. curso de la Ell.
El habito tabaquico se postula como un
factor de riesgo para la EC.
Gaines LS, Slaughter 2016 Association  Between  Affective- | Estudio de cohorte 2-IC N=2144 sujetos con EC. No se pudo evaluar completamente una
JC, Horst SN, Cognitive Symptoms of Depression | prospectivo La sintomatologia afectivo-cognitiva de | relacion causal directa entre los sintomas
Schwartz DA, and Exacerbation of Crohn's Disease la depresion empeora la sintomatologia | de depresion y el aumento de la
Beaulieu DB, Haman de la EC aumentando los costos de | inflamacion de las mucosas debido a que
KL, et al.?® tratamiento y empeorando la CV. la actividad de la enfermedad se evalu6
con los resultados informados por los
pacientes.
Schoultz M, Macaden 2016 Co-designing inflammatory bowel | Estudio cualitativo N=777 personas con EII. Las experiencias de los encuestados

L, Watson AJ%

disease (lbd) services in Scotland:
findings from a nationwide survey

Los pacientes manifiestan la necesidad
de un enfoque holistico en el tratamiento
de la enfermedad y un mejor acceso a los
especialistas en el que se incluya a la
enfermera de EII.

pueden no ser representativas de todos los
usuarios del servicio.

*NE: nivel de evidencia **GR: grado de recomendacion. Elaboracion propia




4. Andlisis y discusion
El abrupto cambio en los estilos de vida impuesto por la occidentalizacion y el aumento
progresivo a nivel mundial de la incidencia de la Ell han puesto de manifiesto la importancia

de los factores ambientales en el desarrollo y trascurso de la ECY'.

En cuanto a los factores modificables que predisponen a la EC e inciden en su curso clinico,
la dieta se erige como un elemento clave debido a su actuacion directa en la microbiota
intestinal. Se ha evidenciado que los patrones dietéticos similares a la dieta occidental, en los
que se incluye una elevada ingesta de azUcar, granos refinados, carne roja y productos lacteos
ricos en grasas, desencadenan una inflamacion intestinal y, por lo tanto, un mayor riesgo de
desarrollar EC. Sin embargo, un patron de dieta mediterrdnea en el que predomine un alto
consumo de fibra presente en frutas y verduras, legumbres, cereales integrales, pescado y aves

esta inversamente asociado al riesgo de desarrollar ECY'.

Segun un metaanalisis de dieciséis estudios epidemioldgicos que ha investigado el impacto de
la ingesta de determinadas bebidas en la EC, se asocia un elevado consumo de refrescos con
mayor riesgo de padecer la enfermedad. Por ello, disminuir la ingesta de estas bebidas ricas en
carbohidratos reduciria la incidencia y, en el caso de las personas ya diagnosticadas, podria
contribuir a una mejora en el transcurso y pronostico de la enfermedad. En cuanto al consumo
de alcohol, a pesar de que no se asocia con un aumento del riesgo de EC, si que podria causar
lesiones en las mucosas dando lugar a una inflamacion intestinal®. Dentro de las bebidas
alcohodlicas se exceptia el vino tinto, pues se ha demostrado que presenta propiedades
antiinflamatorias'’. Si hablamos de bebidas no alcohdlicas, el café no mostré una asociacion
significativa con el riesgo de EC, mientras que la ingesta de té se postula como un factor
protector que podria disminuir la actividad y el riesgo de recaida dada su capacidad
experimental de reducir los cambios inflamatorios y, ademas, por su contenido en antioxidantes

que disminuyen la formacion de radicales libres capaces de dafiar las células?®.

Por otra parte, también se ha evidenciado el impacto de otros habitos en el desarrollo de la EC.
El tabaquismo aumenta el riesgo de padecer esta enfermedad y, ademas, perjudica su curso
clinico, produciendo una mayor actividad y un mayor riesgo de brotes y de cirugia, asi como
de presentar manifestaciones extraintestinales y mayor probabilidad de hospitalizacion. En
cambio, se demuestra que la practica de actividad fisica esta directamente relacionada con una

menor actividad de la EC?8.



En el estudio realizado por Sofia et al.'°, se demuestra que la actividad clinica de la enfermedad
esta correlacionada con la calidad del suefio en las personas con EC. La propia sintomatologia
de la enfermedad es capaz de interrumpir el suefio debido a dolor abdominal, diarrea y la
consecuente necesidad de ir al bafio durante la noche, pero, a su vez, la mala calidad del suefio

se asocia con resultados més graves de la EC: mayor riesgo de recaida, hospitalizacion o cirugia.

Por ultimo, existe evidencia de que la comorbilidad psiquiatrica puede afectar negativamente
en la progresion de la EC. El estrés y los sintomas afectivo-cognitivos de depresion,
caracterizados por negatividad hacia uno mismo y hacia el futuro, predisponen a un aumento
de la actividad de la enfermedad, a la necesidad de hospitalizacion y, por tanto, a peores

resultados clinicos a largo plazo??°,

A pesar de los resultados expuestos anteriormente, varios estudios ponen de manifiesto que es

necesario continuar con la investigacion relacionada con el impacto de estos habitos en la
Ecl9,23,28

En lo que respecta al impacto que ocasiona la EC en la calidad de vida de las personas que la
padecen, toma especial relevancia el concepto Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS), definido por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como “aquellos aspectos
del bienestar autopercibido que estan relacionados o se ven afectados por la presencia de una
enfermedad o tratamiento”®. Debido a la propia sintomatologia y al curso clinico de la
enfermedad, los individuos que padecen esta patologia ven comprometida su calidad de viday,

por lo tanto, la percepcion de su propio bienestar'®.

Es por esto por lo que diversas investigaciones!®:20.22262730 ga han centrado en el estudio de la
calidad de vida de las personas con EC. Para ello, una de las herramientas que se suele utilizar
es el Cuestionario de Enfermedad Inflamatoria Intestinal (IBDQ), que abarca cuatro dominios
en los que se incluyen los sintomas intestinales y sistémicos, asi como los aspectos sociales y
emocionales. Cabe destacar que este es un instrumento valioso en la valoracion de la
satisfaccion del paciente y de los efectos de la EC en su calidad de vida por parte de los

profesionales de la salud?®.

Un estudio transversal realizado con 110 sujetos diagnosticados de EC en el que se empleo el
IBDQ muestra un deterioro en cada uno de los aspectos anteriormente mencionados, siendo
mayor el deterioro en los participantes que se encuentran en la fase activa de la enfermedad con
respecto a los que estan en remision. Independientemente de la actividad de la enfermedad, se

refieren sintomas de ansiedad y depresion que se correlacionaron directamente con una peor

10



CVRS. Estos sintomas se incrementan en la fase activa de la enfermedad, en la que las

manifestaciones clinicas se exacerban?.

Otro estudio, realizado por Stapersma et al.??, que tenia como objetivo evaluar, por un lado, el
impacto de los factores demograficos y las caracteristicas de la enfermedad y, por otro, los
factores psicologicos, demuestra que la heterogeneidad de la clinica junto a las percepciones
negativas sobre la enfermedad y los sintomas depresivos conducen significativamente a una
baja CVRS. Con relacion a esto ultimo, uno de los aspectos de la vida diaria que se ve
perjudicado es el ambito escuela/trabajo, en el que se ha observado que la EC, debido a las citas
médicas frecuentes, los tratamientos de larga duracion y los multiples procedimientos a los que
se someten los pacientes generan un mayor absentismo y una disminucién de la productividad
laboral o dificultad para trabajar a tiempo completo. Como consecuencia, los pacientes ven

perjudicadas sus oportunidades laborales y sus propositos de cara al futuro'®%,

A nivel fisico se observa un deterioro de la fuerza muscular y de la capacidad de ejercicio, sobre
todo en la fase activa de la enfermedad. Esto conlleva una pérdida de la actividad fisica y social,
ocasionando un aislamiento de los sujetos de su entorno social y familiar debido a que se sienten
avergonzados y con muy poca energia para formar o entablar relaciones. Ademas, otro de los
factores que fomentan este aislamiento es la limitacion en el acceso a servicios cuando se

realizan actividades simples, como pueden ser desplazarse a otros lugares o ir a una comida?’.

Por ultimo, la préctica de actividad sexual constituye otro de los ambitos afectados. Se ha
demostrado que la EC ocasiona disfuncién sexual. Por lo general, las mujeres con EC refieren
menor deseo sexual, lubricacion vaginal y orgasmo que las mujeres sanas. En el caso de los

hombres se presentan mayor problema de ereccion?.

En lo que respecta a las necesidades de cuidados que presentan los pacientes con EC, dado el
gran impacto que genera esta enfermedad en diversos &mbitos de la vida diaria, son numerosos
los pacientes que ponen de relieve la necesidad de un enfoque holistico en el manejo de la
patologia. Los sujetos que padecen EC manifiestan que el hecho de enfrentarse a las
manifestaciones intestinales y extraintestinales, a los efectos secundarios de los tratamientos, a
la angustia y el estrés que ocasionan la naturaleza recidivante de la patologia y la exacerbacion
de los sintomas les supone un completo desafio en ausencia del apoyo adecuado®.

Este enfoque holistico tendria como base la necesidad percibida por los usuarios de incorporar
mas gastroenterdlogos y enfermeras especialistas en EIll, y a su vez, que estos sean mas

accesibles. De hecho, se pone de manifiesto que contar con una enfermera especialista durante
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el fin de semana mejoraria sustancialmente la atencién, ya que para ellos supone un gran
problema hacer frente a la exacerbacion de sintomas durante esos dias sin el acceso a un
profesional de la salud capacitado. Ademas, resaltan también la importancia de incluir
psicologos y dietistas en el equipo multidisciplinar en EI1*°. Por otro lado, muestran gran interés
en recibir mas informacion por parte de los médicos y enfermeras especialistas. Necesitan que
la educacion para salud abarque mas alld de los temas tradicionales del tipo causas o
sintomatologia de la EC, tratando otros aspectos fundamentales como, por ejemplo, la dieta o
los medicamentos. En general, reclaman que se les proporcionen consejos practicos sobre como

vivir con la patologia®.

De forma concreta, en cuanto al rol de la enfermeria, un estudio retrospectivo realizado por
Martinez-Vinson et al.*® evalud el impacto de una consulta de enfermeria dirigida a prestar
atencion a pacientes con Ell, donde estos podian acceder por via telefonica y a través del correo
electrénico. Este servicio se centré en brindar apoyo y asesoramiento al paciente y a sus
acompariantes desde el momento del diagnodstico mediante revisiones periodicas, ademas de
facilitar el acceso al equipo especialista de Ell en caso de brote. La presencia de este profesional
permitié que los pacientes recibieran més informacion sobre la patologia, un acceso mas agil a
los especialistas y una reduccion del niamero de ingresos hospitalarios por brotes, permitiendo
una atencién ambulatoria mas eficaz. En el caso de ingreso, se evidencié una reduccion de la

estancia hospitalaria y, por ende, de los costes sanitarios.

No es el Unico estudio que identifica las ventajas que supone contar con una enfermera
especialista en Ell en la atencion a este tipo de pacientes. Otros autores'* analizaron la atencion
percibida por los pacientes por parte de una enfermera especialista, donde se objetivd una
notable disminucion en la tasa de ausencias a las citas programadas e incluso un mayor
reclutamiento de pacientes con EIll. Ademas, el 97% de los pacientes manifestaron estar

satisfechos con el servicio de enfermeria y el 94% con la educacidn sanitaria proporcionada.

En un estudio cuyo objetivo era mejorar la calidad asistencial, el 80% de los pacientes
manifestaron su satisfaccion con la implantacion de una consulta de enfermeria especialista en
Ell, lo que contribuyé a mejorar la comunicacion terapéutica con el paciente durante su
seguimiento. Otras de las propuestas de mejora manifestadas fueron el fomento de la consulta

a demanda y telefonica®*.

Con respecto a estos Ultimos datos, un estudio llevado a cabo en 2020 con el objetivo de analizar

el impacto de la pandemia por COVID-19 en las actividades realizadas por enfermeria en una
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Unidad de Atencién de Crohn-Colitis (UACC) pone de manifiesto que, en la fase aguda del
confinamiento, el telecuidado aumentd en un 70% debido a las medidas preventivas. Este
recurso fue gestionado por las enfermeras especialistas en Ell y, desde el punto de vista del
paciente, resulto ser un formato de atencion eficaz y eficiente, lo que contribuye a mejorar la

calidad de la atencién sanitaria®®.

Los profesionales de enfermeria estan capacitados para dar respuesta a las necesidades de estos
pacientes de una manera integral e integrada. Las intervenciones de enfermeria deben realizarse
desde la prevencion y promocion de la salud. Resulta vital identificar y controlar los factores
ambientales que puedan influir en esta enfermedad y favorecer la modificacion de aquellos
estilos de vida determinantes como son la dieta, el tabaco y el estrés. Ademas, es necesario
aconsejar y dar pautas de alimentacion, ensefiar a reconocer signos y sintomas de la enfermedad,
identificar estrategias para prevenir las recaidas, asi como mejorar el afrontamiento, gestionar

las emociones y reducir la ansiedad?.

Las principales limitaciones identificadas en este trabajo han sido el tipo de estudios
seleccionados, cuyos resultados pueden estar determinados por diferentes sesgos asociados no
solo al disefio de este, sino también relacionados con el propio investigador. Por otro lado, cabe
destacar el déficit de estudios desde el ambito de los cuidados enfermeros que ponga de
manifiesto la eficacia de las intervenciones en paciente con EC. A pesar de ello, se consigue
hacer una recopilacién de informacién actualizada, logrando dar respuesta a los objetivos

propuestos en este trabajo.
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5. Conclusiones
Con relacidn al objetivo general planteado, se ha podido determinar que la disciplina enfermera
estd capacitada para proporcionar cuidados individualizados a las personas con EC,

promoviendo al mismo tiempo su bienestar integral.
En lo que respecta a los objetivos especificos se puede concluir que:

1. Existen factores de riesgo que predisponen a la EC e inciden en su curso clinico que se pueden
modificar para disminuir tanto la incidencia como la gravedad de esta patologia. Estos factores
estan relacionados fundamentalmente con los habitos y estilos de vida: la dieta, la mala calidad
del suefio y el habito tabaquico. En cuanto a la dieta, es necesario cambiar los patrones
occidentalizados en favor de la dieta mediterranea, asi como disminuir la ingesta frecuente de
refrescos y bebidas alcohdlicas y aumentar la ingesta de té, ya que podria disminuir la actividad
de la EC y el riesgo de recaida. Por otra parte, se recomienda la deshabituacion tabaquica y la

practica de ejercicio fisico.

2. La evolucion clinica de la EC deteriora la calidad de vida de las personas que la padecen.
Produce un gran impacto emocional caracterizado por la aparicion frecuente de sintomas
ansioso-depresivos que conducen a los pacientes a un estado de desesperanza por su situacion
presente y futura. Ademads, estos sintomas afectivo-cognitivos se ven agravados por la
imposibilidad, en muchas ocasiones, de llevar a cabo una vida normal, dificultando el desarrollo
de la vida académica, laboral y social. Como consecuencia, los sujetos pueden tener tendencia

al aislamiento, algo que agrava la propia patologia y estos sintomas ansioso-depresivos.

3. Los pacientes con EC precisan de una atencion individualizada e integral en el manejo de
esta patologia. Demandan que se incluyan méas profesionales especializados para garantizar una
atencion multidisciplinar e interdisciplinar en su abordaje e inciden especificamente en la
importancia de que se facilite el acceso a estos. En el caso concreto de la enfermeria, los
usuarios reciben una mejor atencion cuando cuentan con acceso directo a una consulta de
enfermeria especializada. Posibilitar una atencidn especializada hace que los pacientes se
beneficien de una educacion para la salud personalizada y agil, dada por los conocimientos que
los enfermeros poseen en cuanto a las actividades que pueden pautar para que los pacientes

vean su calidad de vida y bienestar significativamente mejorados.

Con este trabajo se pone de manifiesto la importancia de que exista una atencion especializada
brindada por un equipo multidisciplinar e interdisciplinar que garantice una atencion

continuada, integral e integrada a las personas con EC. Esto permitiria mejorar la calidad de
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vida del paciente, asi como su capacidad de adaptacién y afrontamiento durante su proceso de
salud enfermedad.

Es fundamental potenciar la investigacion en cuidados con el fin de garantizar una practica

profesional basada en la evidencia y con el mayor grado de recomendacién, lo cual determinaria
una atencion de enfermeria més eficiente y eficaz.
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