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Resumen

Introduccién: La enfermedad de Crohn (EC) se engloba dentro del grupo
de Enfermedades Inflamatorias del intestino.Frecuente en regiones ndérdicas y
urbanas, no llegaria a Espafia hasta los afios 70y, desde entonces, su incidencia

ha ido en aumento.

La pérdida de control de la enfermedad y la dificultad de compaginarla con la
vida laboral y recreativa lleva a estos pacientes a estados de depresion y

labilidad emocional.

Objetivo: Realizar un programa de educacion para la salud dirigido a
pacientes con EC de 15 a 30 afos, pertenecientes al Sector Il de Aragén, en el
Centro de Salud.

Metodologia: Se ha realizado una revision bibliografica en bases de
datos, sitios web y libros. Se ha desarrollado estrategias para la puesta en

marcha del programa.

Desarrollo: Se ha realizado una valoracién diagnéstica y se ha establecido
como objetivo mejorar la calidad de vida de los pacientes EC. El programa durara

un mes y constara de cuatro sesiones.

Conclusiones: Se analizaran las encuestas establecidas para la
evaluacion. Si el programa desarrollado resulta valido, sera capaz de
proporcionar conocimientos a sus participantes, solucionar dudas y sus futuros

problemas.

La incidencia de estados depresivos disminuird. Mejorara la adherencia al

tratamiento y los pacientes se veran respaldados por los profesionales sanitarios.

Palabras Clave: Enfermedad de Crohn, Programa de educacién para la
Salud, Calidad de vida, Salud Mental.



ABSTRACT:

Introduction: Crohn's illness (EC) is part of the group of Inflammatory
Diseases of the intestine. Common in the northern and urban regions, it

wouldn™t arrive to Spain until the 70s. Since then, its effect has increased.

The loss of the disease control and the difficulty of reconciling it with the
labor and recreative life lead these patients to conditions of depression and

emotional lability.

Objective: To create a health educational program for patients with EC
from 15 to 30 years, belonging to the lInd Sector of Aragon, in the health clinic
Method: A bibliographical review in databases, web sites and books has

been realized. Several strategies have been developed to start up the program.

Development: A diagnostic valuation has been realized and has been
established as aim to improve the quality of life of the patients EC. The program

will last one month and will consist of four meetings.

Conclusions: The surveys established for the evaluation will be analyzed.
If the developed program turns out to be valid, it will be capable of providing

knowledge to its participants, solving their doubts and their future problems.

The effect of depressive states will decrease. It will improve the adherence
to the treatment and the patients will feel supported by the sanitary

professionals.

Keywords: Crohn's disease, health educational program, Quality of life,

Mental Health.



Introduccidn

En el afno 1932, en el hospital neoyorkino Mount Zion, Burrill B. Crohn
denomind “ileitis terminal” a la enfermedad que mas tarde llevaria su nombre.
Esta patologia, especialmente frecuente en regiones nordicas y urbanas, no
llegaria a Espafia hasta los afios 70y, desde entonces, su incidencia ha ido en
aumento. (1)(2)

La enfermedad de Crohn se engloba dentro del grupo de Enfermedades
Inflamatorias del Intestino (Ell). Se trata de un trastorno inflamatorio crénico
transmural, de inicio submucoso, de etiologia desconocida y naturaleza
autoinmune. Cursa con procesos de exacerbacion y recidivas. Puede afectar a
todo el tracto digestivo de manera asimétrica y discontinua, siendo su

localizacién mas frecuente el ileon terminal. (1)(3)

Segun el Grupo Espafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis
Ulcerosa (GETECCU) y la Confederacion de Asociaciones de Enfermos de Crohn y
de Colitis Ulcerosa de Espafia (ACCU Espafia), la incidencia en nuestro pais es de

7 casos nuevos al afio por cada 100.000 habitantes.(4)

Existen, no obstante, notables diferencias entre las distintas regiones
segun su distribucidn geografica, aumentando los diagnésticos en las regiones
mas nortefias. Su mayor pico se presenta entre los 15 y los 30 afios y afecta por

igual tanto a hombres como a mujeres. (1,5,6)

La mortalidad es “mas elevada durante los dos primeros afos de la
enfermedad, y cuando esta es de curso prolongado, debido al aumento del riesgo

de cancer de colon”. (6)

La enfermedad tiene una importante base genética: Se han hallado 3
mutaciones en el gen NOD2/CARD15, situado en el cromosoma 16, cuya
presencia predispone a padecer la enfermedad. El 20% de los pacientes que
padecen EC tienen un familiar con Ell. En dicha patologia, la concordancia entre

gemelos homocigdticos es de 37,3%.(3,5,7)

Sin embargo, existen también ciertos factores ambientales que favorecen
el desarrollo de la enfermedad. EI méas importante es el consumo de tabaco.
Segun un estudio realizado en la Universidad de Barcelona, el tabaquismo dobla
las posibilidades de padecer Crohn. Este riesgo aumenta también en los

fumadores pasivos. (5)



Ademads, la mejoria clinica que sufren algunos pacientes con el uso de
antibidticos sugiere un agente etioldgico infeccioso (E. Coli, Pseudomona...) que

actuaria sobre el paciente genéticamente susceptible. (5)(8)

Los sintomas de esta patologia son variables y dependen de la localizaciéon
de la lesién. Las manifestaciones mas frecuentes son: abdominalgia de tipo célico
en fosa iliaca derecha (ileon) o periumbilical (colon), diarrea acuosa y
persistente, retraso del crecimiento y desarrollo, malestar general, astenia,
pérdida de apetito y peso, estacionamiento pondoestatural, fiebre intermitente, y
rectorragia (poco frecuente, excepto en formas de afectaciéon cdlica). Del mismo
modo, las complicaciones intestinales mas habituales son: las fistulas, las

estenosis, los abscesos y la obstruccion. (1,3,9)

Por otro lado, las manifestaciones extradigestivas mas comunes son las
articulares, mucocutaneas y oculares. Las hepatobiliares son menos habituales. Y
en lo que al diagnéstico se refiere, es importante saber que el inicio insidioso de

la enfermedad complica su determinacion, demorandola en el tiempo. (3,10,11)

El diagnéstico no es sencillo, ya que no existe ningun patréon concreto en el
desarrollo de la enfermedad. Sin embargo, la European Crohn's and Colitis
Organisation propuso que debia establecerse un criterio basado en la

combinacién de datos clinicos, radiolégicos, histolégicos y endoscoépicos. (1,5,12)

A partir de un estudio realizado por el Colegio oficial de Psicologia de
Andalucia Occidental, se puede concluir que el 45% de los pacientes que
presentaban enfermedad inflamatoria intestinal se encontraban deprimidos,
existiendo diferencias en cuanto a sexo y situaciéon laboral: las mujeres eran
mas susceptibles a esta situacion al igual que aquellos pacientes desempleados o
jubilados(13)

Ademads, segun estudios basados en experiencias personales llevados a
cabo por la Universidad de Alicante, los pacientes se ven respaldados por
familiares, amigos y otros afectados, pero no se sienten protegidos por los
profesionales sanitarios, a los que acusan de no saber tratarla patologia. Los
pacientes relatan también que, alguna vez, no han sido capaces de controlar su
enfermedad, lo que les ha llevado a una situacion de depresién o labilidad
emocional. (14-16)



El modo de compaginar la enfermedad con la vida laboral resulta también
complicado. El paciente realiza sobreesfuerzo en el trabajo y la sintomatologia

empeora. (14)

Por dltimo, la mala adherencia al tratamiento incrementa la mortalidad, los
costes de tratamiento e influye en el fracaso. Se estima que en Espafia entre un
30% y un 45% de los pacientes, no sigue correctamente el tratamiento,

pudiendo llegar incluso al 70%. (17)



Objetivo General

% Realizar un programa de educacién para la salud dirigido a
pacientes con EC de 15 a 30 afios, pertenecientes al Sector Il de

Aragon, en el Centro de Salud.



Metodologia

Se ha realizado una revision bibliografica de las siguientes bases de datos:
Pubmed, Cuiden, Scielo y Sciencedirect. También se han utilizado los buscadores
bibliograficos “Encuentra” y “Google académico”. Para realizar dicha busqueda se
han empleado palabras clave en espafiol y en inglés: Crohn's disease and
Crohn, Crohn AND
Enfermedad Inflamatoria Intestinal & Cuidados, EuroQol-5D, "Crohn"™ AND

depression"adults", Extraintestinal Manifestations,
"prevalencia, Crohn and tabaco, Depresion AND Enfermedad inflamatoria

intestinal, Crohn and mortality y “Crohn” and “clinic”.

De los articulos consultados, solo han sido considerados los que tienen una

antigiedad inferior a 10 afios,

la calidad de vida, que data de 2001. (18)

a excepcion de la encuesta de EuroQol-5D sobre

_ . Ne de articulos NP e
Base de datos Palabra clave Limitaciones articulos
encontrados L
utilizados
2006-2016
Crohn and tabaco Revisados los 25 281 1
. . primeros.
Sciencedirect
Crohn and 2006-2016
mortality Rewsgdos los 25 1989 2
primeros.
o euisese | FREE FULL TEXT , ,
0 P - 2006-2016
adults
Pubmed FREE FULL TEXT
Cl:‘oh.n. :’;}nd Ult!mos 5 afnos 157 1
clinic Revisados los 20
primeros.
SOLO TEXTO
Cuiden Crohn COMPLETO 30 6
2006-2016
Crohn AND 2006-2016
Scielo Extraintestinal Revisados los 30 212 1
Manifestations primeros.
Enfermedad
Encuentra TR, 2006-2016 63 2
Intestinal &
Cuidados
Revisados los 10
EuroQol-5D primeros. 7110 1
Depresion AND
Google Enfermedad R 2.003 2?16 10 6590 1
Académico inflamatoria ewsg 0s 10s
intestinal Primeros.
~Crohn” AND R 2'003_2?16 60 3520 a
"prevalencia™ ewse} o o
primeros.




Ademads, se ha acudido al Servicio de Tratamientos Biolégicos y al Servicio

de Digestivo de consultas externas del Hospital Universitario Miguel Servet.

Alli se recibié colaboraciéon e informacién, y se supo de la existencia de
cuestionarios para la valoracion de la calidad de vida de los pacientes. Dichos

cuestionarios se aplicarian posteriormente en este programa.

Con el objetivo de realizar una valoracion diagnoéstica de los enfermos de

Crohn, se ha recurrido también a los libros de enfermeria NANDA, NIC y NOC.

Se han consultado ademas asociaciones relacionadas con la enfermedad
inflamatoria como GETECCU-a través de su pagina web- y ACCU-via telefénica-.
De la primera se obtuvo informacién y de la segunda, conocimiento sobre su
funcionamiento: actualmente, sus actividades son meramente informativas
debido a la escasez de medios. Esta ultima asociacion recomendd ademas la
lectura de “Ahora ¢(Qué hago?”, escrito por el médico Ledn Pecasse, enfermo de
Crohn.

Durante la busqueda de informacién, se encontré en la AEPED (Asociacion
Esparfiola de Pediatria) informacién relacionada con el modo en el que afecta la
patologia a la poblacion infantil. Dicha informacién permite concluir que la

incidencia y el desarrollo de la enfermedad son cada vez mas tempranos.

Respecto a la epidemiologia, debe sefalarse que se ha llevado a cabo una
revision bibliografica en bases de datos, en el Instituto Nacional de Estadistica y
el Instituto de Salud Carlos Ill pero no se ha encontrado informacion referente a
la prevalencia de la EC. Toda la documentacién hallada engloba en un mismo

grupo la Ell sin discriminar entre EC y Colitis Ulcerosa.

Con el objetivo de exponer de forma clara el modo en el que se ha

organizado el programa, se ha elaborado un diagrama de Gantt (ANEXO 1)

Inicialmente, el programa iba dirigido a enfermos de Crohn portadores de
una ostomia. Después, tras consultar diversas fuentes de informacién y debido al
escaso numero de portadores de entre 15 y 30 afios, se decidi6 cambiar el

rumbo del programa, abordando el ambito psicoldgico de los enfermos de EC.

Del mismo modo, para la valoraciéon de la calidad de vida de los pacientes,

se recurrio originalmente al cuestionario EuroQol-5D, pero, debido a los derechos
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de Copyright del mismo, se descartd su uso. En el caso de que el programa se

llevara a cabo, se procederia con los tramites oportunos para su uso legal.

Por este motivo, y de manera alternativa, se ha creado un cuestionario de
elaboracion propia. (ANEXO 2)

Para la puesta en marcha del programa, serad necesario llevar a

cabo las siguientes estrategias:

FASE DE CAPTACION DE LOS PACIENTES

Los enfermos de EC pertenecientes al Sector Il de Aragén seran
informados del inicio de un nuevo programa disefiado para mejorar su calidad de
vida. Los interesados seran citados, via telefénica, por los sanitarios en su centro

de salud, y podran inscribirse durante el primer mes.

Para las sesiones, se facilitara a los pacientes un triptico con informacion
sobre las actividades que se desarrollardn en el programa (ANEXO 3) y dos

cuestionarios que deberan traer cumplimentados a la primera sesién (ANEXOS 2
y4).

Una vez cubiertas las inscripciones, se formaran tres grupos de 15
personas-maximo-. Los pacientes que no entren en dichos grupos, pasaran a

formar parte de una lista de espera.

FASE DE CONTROLES PROGRAMADOS Y EDUCACION PARA LA
SALUD

El programa constaré de cuatro sesiones de una hora, excepto la 11, que
se extenderd el doble. Su duracion serd de un mes, realizando sesiones
semanales y de tarde. El encargado de dirigir y supervisar dichos encuentros
sera un enfermero, y contara con la colaboracién de un psicélogo. Ambos estaran

contratados por el Salud.

El centro de Salud escogido para las sesiones es el de la Almozara. El
motivo, que es un centro con buenas instalaciones y bien comunicado. Se trata,
ademads, de una de las zonas basicas de salud que mas poblacion presenta del
Sector 11. (19)
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Desarrollo

Diagndstico:

e ANALISIS

La EC disminuye notablemente la calidad de vida los enfermos que lo
padecen, provocando importantes repercusiones en su bienestar fisico,
psicologico y social. Puede incluso llegar a incapacitar al paciente. La calidad de
vida del enfermo depende del modo en el que este sea capaz de gestionar sus
limitaciones. (20)(21)

En el transcurso de la enfermedad, los tratamientos convencionales suelen
perder eficacia, siendo necesaria la intervencién quirdrgica en muchos de los

pacientes. Esto ocasiona secuelas en la vida cotidiana de los enfermos. (13)(22)

La esperanza de vida de estos es ligeramente inferior a la de la poblacion

general. Por ello, es preciso que aprendan a convivir con su enfermedad.
4 (22)

En este sentido, la enfermeria debe proporcionar una atencion integral y
personalizada a pacientes y familiares de EC, para ayudarles a afrontar la

situacion. (23)

. PRIORIZACION

Los enfermos de Crohn son pacientes que, en ocasiones, viven esclavos de
su enfermedad. La necesidad imperiosa de ir al servicio condiciona su dia a dia lo
que, unido a la evolucion insidiosa de la enfermedad, puede llevar al paciente a

un estado de desesperacion y de aislamiento.

12



NANDA

NOC NIC
Diagnosticos o )
Objetivos Intervenciones
enfermeros
e Motilidad

gastrointestinal
disfuncional r/c cirugia y
habitos dietéticos m/p
vaciado gastrico acelerado,
cambio en los ruidos
intestinales y dolor
abdominal.(00196)

Conocimiento: dieta(1802)

e Intolerancia a la
actividad r/c debilidad
generalizada a causa de la
EC y por alteracion de la
motilidad intestinal m/p
imposibilidad de realizar
actividades laborales o de
ocio.(00092)

Tolerancia a la actividad

(0005)

¢ Riesgo de manejo
inefectivo del régimen
terapéutico r/c déficit de
conocimientos sobre la
enfermedad.(00078)

Conocimiento: régimen

terapéutico (1813)

Asesoramiento nutricional

(5246)

Desarrollo de un

programa(8700)

Educacion Sanitaria (5510)

e Riesgo de baja
autoestima croénica r/c
cambio de estilo de
vida.(00120)

Autoestima(1205)
Motivacion (1209)
Autocontrol de la

depresion(1409)

e Ansiedad r/c amenaza de
cambio en el rol y
modificaciones del estado
de salud. (00146)

Autocontrol de la ansiedad
(1402)

Apoyo emocional (5270)

Aumentar el afrontamiento

(5230)
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Planificacién

OBJETIVOS

Objetivo Principal

Mejorar la calidad de vida de pacientes con EC de entre 15 y 30 afios,

pertenecientes al sector Il de Aragén- y la de sus familiares-, a través de un

programa de educacion para la salud.

Objetivo Especificos

1.

Reducir la incidencia de estados de ansiedad y depresivos en pacientes con

EC a un 15%.

. Reducir la mala adhesién al tratamiento en pacientes con EC de 15 a 30

afos aun 20%.

Establecer estrategias para conciliar la vida laboral, cotidiana y académica

con la enfermedad.

. Conseguir que el paciente se sienta respaldado por los profesionales

sanitarios y su entorno.
DESTINATARIOS

Todos los pacientes y familiares de los enfermos, diagnosticados con EC,

pertenecientes al sector Il de Aragon, con edades comprendidas de 15 a 30

afnos.

RECURSOS

Humanos: Un enfermero/a y un psicélogo/a contratados por el Salud.

Materiales, espaciales y econémicos:

>
>
>
>

Un cafon proyector (proporcionado por el Centro de Salud)

30 sillas (proporcionadas por el Centro de Salud)

Ordenador portatil (proporcionado por el Centro de Salud)

Una sala con capacidad idénea (proporcionada por el Centro de
Salud)

Salario del enfermero (30€ x 12 horas=360€) y del psicélogo (30€
X 3 horas =90€).

Triptico de captacion (0,06€ x 45=2,7€)

Encuesta de calidad de Vida (0,09€ x 90=5,4€)

Test de Morisky-Green (0, 03€x 90=2, 70)
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Hoja de informacién de la sesion 1 (0,06 x 45=4,05€)
Hoja de informacién de la sesion 2 (0,03 x 45=1,35€)
Hoja de informacioén de la sesiéon 4 (0,03 x 45=1,35€)

YV V V VY

Cuestionario de Valoracién del Programa (0,06 x 45=2,70€)

Temporales: La duracibn del programa serA de un mes.

PRESUPUESTO TOTAL 470.25€

e ESTRATEGIAS

Se seguira la estrategia de captacion. Los participantes deberan cumplir los

siguientes criterios de inclusion:

» Ser enfermo de Crohn y tener de 15-30 afos.

» Pertenecer al Sector Il de Aragon.

» Cumplimentar los dos cuestionarios entregados anteriormente.
(Anexo 2y 4)
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¢ CRONOGRAMA

SESION OBJETIVOS DESTINATRARIOS HORARIO LUGAR TIEMPO
) e Determinar la calidad de vida del paciente. . Centros de Salud (C.S.)
CAPTACION i . i Pacientes 1 mes
e Determinar la adherencia del tratamiento. del Sector |1
e Establecer normas de convivencia.
SESION 1I. e Crear clima de confianza. Pacientes y .
. o . - 19:00h-20:00h C.S. La AlImozara 60 minutos
CROHN. Una nueva esperanza | ® Determinar los conocimientos de los pacientes. Familiares
e Establecer conocimientos basicos.
SESION 2.
3 ) i e Conocer qué tipo de dieta debe seguir segiin el momento de
Dieta, consejos y remedios
. la enfermedad. . -
caseros Utiles en el enfermo i i . Pacientes 19:00h-20:00h C.S. La Almozara 60 minutos
e Aprender estrategias caseras para combatir posibles
de Crohn. .
complicaciones.
e Conocer que es la mala adherencia al tratamiento.
e Conocer la importancia de seguir correctamente el
tratamiento.
SESION 3. e Establecer estrategias para facilitar una adecuada adhesion.
Adhesion al tratamiento y vida | ® Aprender a conciliar la enfermedad con su vida laboral y Pacientes 18:00h-20:00h C.S. La Almozara 120 minutos
diaria cotidiana.
e Ser capaces de manifestar experiencias dolorosas
relacionadas con la enfermedad.
SESION 4.
Crohn, ¢Es normal sentirme e Establecer estrategias para superar una depresion. Pacientes y .
) ) - 19:00h-20:00h C.S. La Almozara 60 minutos
triste?, ;Ya no voy a cumplir e Motivar al paciente para que luche por sus suefos. Familiares

mis suefios?

VALORACION

e Determinar la calidad de vida del paciente.
e Determinar la adherencia del tratamiento.

e Valorar el programa de educacion para la salud.
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e ACTIVIDADES

CAPTACION
Una vez hecha la preseleccion de los pacientes, se les entregara a estos un
cuestionario sobre calidad de vida, que traeran contestado a la primera sesion

(ANEXO 2).

También deberan traer contestado el Test de Morisky-Green para

comprobar su adherencia al tratamiento (ANEXO 4).

SESION 1. CROHN. Una nueva esperanza.

Durante 20 minutos, los profesionales y los asistentes se presentaran. Los
pacientes pondran en comun su nombre, profesion, cuanto hace que fueron

diagnosticados y qué esperan conseguir con el programa.
Se establecera unas normas basicas de convivencia por consenso: (10min)

e Hay que respetar el turno de palabra.

e Es obligatorio realizar todas las actividades.

e Esta prohibido faltar al respeto, tanto a los compafieros como
a los profesionales.

e Todas las opiniones cuentan.

Mediante una lluvia de ideas, se tratara de identificar cual es el
conocimiento que tienen los pacientes acerca de su enfermedad. Se le dedicara

10 minutos a este ejercicio.

Para terminar, durante 20 minutos, se explicaran—apoyado en una

presentacién en PowerPoint- los siguientes conceptos:

e Qué es el Crohn y como identificar sus signos de alarma.

e Se recalcara que es una enfermedad croénica y, por lo tanto,
para mejorar la calidad de vida, es necesario seguir correctamente el
tratamiento. Este no solo incluye el farmacoldgico, sino que ademas
también es importante seguir una dieta correcta y adquirir estilos de
vida saludables.

¢ Finalmente, se concienciara a los asistentes de que, aunque a

veces puede ser duro, se puede convivir con la enfermedad.
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Se les entregara una hoja con informacién al terminar la sesion (ANEXO

5).

SESION 2. Dieta, consejos y remedios caseros Utiles para el

enfermo de Crohn.

Durante los primeros 25 minutos y siguiendo la técnica de grupos Phillips
6/6, se dividird a los pacientes en 3 grupos de 5 personas y, a cada grupo, se le
atribuird un tema a tratar. Los participantes tendran 10 minutos para preparar el

tema y 5 para exponerlo.
Los temas abordados seran:

e Dieta Equilibrada.
¢ Dieta durante brote y remisién.
e Malnutricién, alimentos admitidos y no admitidos por su

enfermedad.

Durante los siguientes 20 minutos, el enfermero expondra los temas
trabajados durante la sesién, para ello, se servira de la ayuda de una

presentacion en PowerPoint.

Luego, se daran una serie de consejos y remedios naturales relacionados

con la EC. (10min).

Para terminar, se dejara 5 o 10 minutos para resolver todas las dudas de
los pacientes, a los que se les entregara, ademas, una hoja con informacién

cuando termine la sesion (ANEXO 6).

SESION 3. Adhesion al tratamiento y vida diaria.

La sesion se dividira en dos partes. La primera hora sera dirigida por el

enfermero y la otra por el psicélogo.

El enfermero trabajara aspectos relacionados con el tratamiento y sobre el

modo de conciliar la enfermedad con la vida laboral y recreativa.

En 15 minutos, se explicaran, mediante una presentacion en PowerPoint,

los siguientes conceptos relacionados con el tratamiento:

e Qué es la mala adherencia al mismo.

e Posibles efectos adversos.
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¢ La importancia de seguirlo correctamente.

e Las estrategias para su cumplimiento.

Durante los siguientes 10 minutos, los pacientes intercambiaran
experiencias acerca de la adherencia al tratamiento y sobre cuales son sus

dificultades para el seguimiento del mismo.

Seguidamente, se expondran tres fotos de diferentes situaciones a las que
puede enfrentarse un EC. Los pacientes deberan plantear cual es la mejor forma

de afrontarlas. La actividad durara 25 minutos.

e Un hombre en el trabajo.
e Un hombre en un concierto

e Un hombre haciendo turismo.
Tras esto, habra un descanso de 15 minutos.

En la segunda hora, se colocara las sillas en forma de circulo y se realizara
una terapia de grupo. Los pacientes contaran sus experiencias sufridas durante

su enfermedad. Todo sera supervisado por el psicélogo. (45 minutos).

SESION 4.Crohn, ¢Es normal sentirme triste?, ¢Ya no voy a cumplir

mis suenos?

Durante los primeros 10 minutos de la sesion, el enfermero explicara que
la tristeza y la frustracién son sentimientos frecuentes en los enfermos de EC.
Los efectos adversos de los farmacos, las dietas, las cirugias y las pérdidas de
los hobbies, asi como las situaciones de incapacidad son causantes de los

mismos.

Los proximos 20 minutos, los pacientes expresaran vivencias personales

relacionadas con su patologia que les produzcan frustracion.

En los siguientes 5 minutos, se estableceran las 10 claves para hacer
frente a la depresion y, luego, se les entregara documentacion por escrito
(ANEXO 7).

En los ultimos 10 minutos del programa, se hablard&—apoyado en una
presentacion en PowerPoint-de personajes famosos que padecen Crohn como el

cantante Sergio Dalma, Dwight Eisenhower -Comandante Supremo de los Aliados

19



durante la Segunda Guerra Mundial- o el humorista Manu Sanchez, con el

objetivo de dar esperanza a los asistentes y animarles a que luchen por sus

suefos.(27)

Para terminar se les volverd a repartir la encuesta de calidad de vida

inicial, el Test de Morisky-Green y se les entregard una hoja para la valoracion

del programa y sugerencias para su mejora. (ANEXOS 2, 4y 8)

Evaluacion/Conclusion

Si el programa desarrollado resulta valido:

Sera capaz de proporcionar conocimientos a sus participantes,
solucionar dudas y sus futuros problemas.

La incidencia de estados depresivos disminuira a un 15%.Mejorara
la adherencia al tratamiento- consiguiéndose el 20% establecido-
y los pacientes se veran respaldados por los profesionales
sanitarios.

El sentimiento de control sobre la enfermedad dar4d un nuevo
sentido a la vida de aquellos que la padecen.

El paciente aumentard su autonomia y encontrara fuerzas para

lograr sus objetivos.

Por tanto, este programa no solo mejorara su calidad de vida, sino que les

dara una nueva esperanza.
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ANEXO 2 - ENCUESTA SOBRE CALIDAD DE VIDA.

Encuesta de elaboracion propia.

VALORACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON
ENFERMEDAD DE CROHN

A continuacién marque con una cruz el apartado que mejor le describa a dia de

hoy:

Consecuencias percibidas por los afectados por EC de la propia

enfermedad

Respecto al dolor crénico, (Como ha sido durante el altimo mes?

No he sufrido dolor o malestar. O

El dolor/malestar ha sido moderado. 1

El dolor/malestar ha sido importante. 2

¢Problemas fisicos ocasionados por la enfermedad?

No tengo problemas fisicos para caminar. O

Tengo algunos problemas fisicos para caminar. 1

Me resulta imposible caminar. 2

La enfermedad afecta al estado fisico del paciente pudiendo modificar la

autonomia del paciente en cuanto a su cuidado personal.

No tengo problemas para lavarme y vestirme so6lo. O

Tengo problemas para lavarme y vestirme sélo. 1

Me resulta imposible lavarme y vestirme soélo. 2

Conciliacion de la enfermedad con la vida cotidiana y laboral.

La enfermedad le ha obligado a abandonar su trabajo o perder un

trimestre académico.

Si. 2

No. Conteste la siguiente pregunta.




¢Cuantos dias ha faltado al trabajo/colegio-a causa de su patologia- en

el dultimo mes?

No he faltado ningun dia. O

He faltado menos de una semana. 1

He faltado mas de una semana. 2

¢cLa EC le ha hecho abandonar sus actividades de ocio? Ej: Futbol,

baloncesto, clases de piano...

No he abandonado mis actividades de ocio. O

Si he abandonado mis actividades de ocio. Conteste la siguiente

pregunta.

cCuantos dias ha faltado a sus actividades de ocio a causa de su

patologia- en el dltimo mes?

No he faltado ningun dia. O

He faltado menos de una semana. 1

He faltado mas de una semana. 2

Busqueda de apoyo.

.Se siente respaldado por los profesionales sanitarios?

Si, me siento respaldado. O

No me siento respaldado. 2

.Se siente respaldado por su red de apoyo? Red de apoyo: familia,

amigos, companeros de trabajo...

Si, me siento respaldado. O

No me siento respaldado. 2

Salud Mental

¢He sentido en los ultimos 6 meses episodios de ansiedad/depresion a

causa de la EC?

No he sentido episodios. O

Si, he sufrido episodios. Conteste la siguiente pregunta.

ST



¢Ha recibido en la ayuda de algun profesional sanitario?

No he recibido ayuda. 2

Si, he recibido ayuda. Conteste la siguiente pregunta

.Se le ha prescrito tratamiento para estos episodios?

No se me ha prescrito tratamiento. 1

Si, se me ha prescrito tratamiento. 2

RESULTADO. Sume los puntos obtenidos en las respuestas.

RESULTADO NIVEL DE CALIDAD

DE VIDA
0-3 Buena
4-9 Media
10-16 Mala

A continuacion, indique su estado animico:

Antes de comenzar el programa:

®,

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
12 Sesion:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
22 Sesion:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
32 Sesioén:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
42 Sesion:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10




CROHN, UNA NUEVA
ESPERANZA

cQué somos? Somos un novedoso
programa de educacién para la salud,
perteneciente al Salud, y dirigido a
todos los pacientes interesados-asi como

a sus familias-

afios. SOLO PACIENTES DEL SECTOR
II DE ARAGON

¢Quiénes somos? Los encargados de
impartir las charlas
enfermero
psicélogo.

serdn un
especializado y un
¢Cudl es nuestra mision? Nuestro
programa va enfocado a mejorar
vuestra calidad de vida.

¢Como lo vamos a conseguir?jSera
mejor que echéis un vistazo a nuestro
itinerario! Después de cada sesién,
seréis capaces de responder las
preguntas por vosotros mismos.

Sesiéon 1. CROHN, Una nueva

esperanza

DESTINATARIO Pacientes vy

acompafiante (MAXIMO UNO

POR PACIENTE)

iRealmente CONozco mi
enfermedad?

¢Sé convivir con ella o ella me
maneja a mi?

éSigo el tratamiento

correctamente?

JQué pasa si no me tomo las

pastillas? ¢Y si como lo que
quiero?

Lo he probado todo... ¢Existe
algo mas que pueda hacer?

, con Enfermedad de
Crohn y cuya edad sea de entre 15 y 30

ohn.

ote?

ir me mejor?

amiento?

eta, mil pastillas..
para acordarme de todo?

tortijones,
a

sicélogo.

DESTINATARIO

acompatfiante
PACIENTE)

todos alguna vez
embarazosa?

cumplir mis sueiios?

ANEXO 3— TRIPTICO-Triptico de elaboracion propia

2. Dieta,

Pacientes
(MAXIMO UNO POR

una

29

consejos y
dios caseros en el enfermo

INATARIO Pacientes

es una dieta equilibrada?
tengo que comer cuando tengo

ando me estoy recuperando?
sten trucos que me ayuden a

ION 3. Adhesién al
amiento y vida diaria.
STINATARIO Pacientes
€ es la mala adhesién
. ¢y céomo hago

huidas constantes al
fio... {No me dejan hacer nada!

periencias personales

con

ESION 4. Crohn, ¢Es normal
entirme triste?, ¢Ya no voy a
umplir mis suefios?

iTe ha llevado alguna vez el Crohn a
una situacioén de desesperacién?

No estas solo... ¢{No hemos sufrido

situacion

Jla enfermedad me va a impedir

y

al

el

TODOS
LUCHAMOS POR

UNA NUEVA
ESPERANZA

Si estds interesado en formar

parte de nuestro programa

comunicaselo a la enfermera de

tu centro de salud.

iTe esperamos!

ENFERMEDAD DE CROHN, NUEVA ESPERANZA

Correo electronico: programacrohn@salud.es

=== GOBIERNO
== DE ARAGON

Departamentes de Sanidad,

Bienestar Social y Familia




Horario

SESION

LUGAR

HORARIO

CROHN, Una nueva esperanza

Centro de Salud

Almozara

19:00h-20:00h

SESION 2.

Dieta, consejos y remedios caseros

en el enfermo de Crohn.

Centro de Salud

Almozara

19:00h-20:00h

SESION 3.

Adhesioén al tratamiento y vida diaria.

Centro de Salud

Almozara

18:00h-20:00h

SESION 4.

Crohn, ¢Es normal sentirme triste?,

cYa no voy a cumplir mis sueios?

Centro de Salud

Almozara

19:00h-20:00h
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ANEXO 4 - TEST DE MORISKY-GREEN (28)

ADHERENCIA AL TRATAMIENTO - TEST DE
MORISKY-GREEN

A continuacién deberd marcar con una cruz la casilla que mas se ajuste con

la realidad. Es obligatorio contestar honestamente a las siguientes cuestiones:

Si No

Se olvida alguna vez de tomar el medicamento.

Toma la medicacién a la hora indicada.

Cuando se encuentra bien deja alguna vez de tomar Ila

medicacion. D D

Si alguna vez se siente mal deja de tomar la medicacion.

1] [

Datos obtenidos del Test de Morisky- Green (28)



ANEXO 5 - INFORMACION DE 12 SESION.

ENFERMEDAD DE CROHN

La enfermedad de Crohn (EC) se engloba dentro del grupo de
Enfermedades Inflamatorias del intestino (EIll). Se trata de un trastorno
inflamatorio cronico de naturaleza autoinmune y de origen desconocido.
Cursa con procesos de exacerbacion y recidivas. Puede afectar a todo el tracto
digestivo de manera asimétrica y discontinua, siendo su localizacibn mas

frecuente en el ileon terminal. (1)(3)

cEnfermedad de naturaleza autoinmune?

De acuerdo a la teoria de la “desregularizacion de la respuesta inmune del
huésped”, los glébulos blancos (linfocitos T Helper) son incapaces de
diferenciar entre la flora bacteriana endégena y la patégena, por lo que terminan
atacando a la flora residente, desencadenando una respuesta inflamatoria. Esto
provoca que se formen Ulceras en la region afectada y que aumente la
permeabilidad de la pared intestinal, permitiendo el paso de productos dafinos

que aumentan mas todavia la inflamacion. (1)(3)

Y el tratamiento?

El tratamiento de EC es individualizado, estableciéndose a partir de la edad, la
evolucién de la enfermedad, la tolerancia de medicamentos y preferencia de los
pacientes. De este modo, existen diferentes tratamientos para tratar una misma
patologia. (29)

Atendiendo a la farmacologia, diriamos que los medicamentos se utilizan para
disminuir la inflamacién y aliviar los sintomas en una fase aguda, y evitar la
remisibn de brotes en fase de inactividad. Los farmacos empleados para
disminuir la inflamaciéon son, en el siguiente orden: aminosalicilatos,
corticoides y biologicos (Infliximab y adalimumab). Los antibidticos e

inmunomoduladores también suelen formar parte del tratamiento. (1,6,29)
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Otro tratamiento empleado es

la aféresis selectiva de granulocitosis,

consistente en la eliminacibn de células que intervienen en el proceso de

inflamacion (interleukinas y granulocitos), mediante un filtro dializador. (6)

Con el paso del tiempo, el tratamiento médico pierde eficacia siendo necesaria la

cirugia. El tratamiento quirdrgico no es curativo sin un tratamiento preventivo

eficaz, de no existir, es probable la aparicion de nuevos brotes. (6)(13)

El tratamiento nutricional también es importante, pero es un tema que

abordaremos en la siguiente sesion.

¢COmo saben que yo tengo Crohn y no otra cosa?

TABLA DE SINTOMATOLOGIA DE DIFERENCIAS CON
LA COLITIS ULCEROSA

Clinica Colitis ulcerosa Enfermedad de Crohn
Sangrado )
) Frecuente/intensa Raro/moderada
rectal/diarrea
Moco/ Pues en heces Frecuente Raro
Enfermedad del - ) ;
) ) No (ileitis por reflujo) Si
intestino delgado
Afectacion
) ) No Si
gastrointestinal alta
Masa abdominal Rara Frecuente
Enfermedad perianal No Frecuente
Pérdida de peso Leve Severa
Retraso de tallay )
Leve Pronunciada
puberal
Fiebre, anorexia y
Inconstantes Frecuentes

fatiga

Datos obtenidos del Hospital Infantil Universitario de La Paz, Madrid (3)




ANEXO 6 - CONSEJOS Y REMEDIOS CASEROS

Consejos y remedios caseros. (1)

Como actuar ante:

¢ Empacho. Se debe suspender la comida normal y se debe pasar a
una dieta enteral sorbo a sorbos hasta que la digestion se

normalice.

e Dolor de vientre. Existen diferentes técnicas para afrontar esta
complicacién:

» Bolsas de agua caliente sobre el vientre.

» Evitar el frio (dormir a buena temperatura).

» Masaje suave.

e Hierbas naturales. Hinojo, Anis...Siempre como complemento

nunca debe sustituir el tratamiento médico.

La dieta que debe seguir un enfermo de Crohn. (1)

“UNA DIETA ADECUADA, A MEDIDA, NO IRRITANTE, LO MAS
AMPLIA POSIBLE, DISMINUYE LA GRAVEDAD DE LOS BROTES Y
AUMENTA LA RESISTENCIA PARA MITIGAR LOS BROTES
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ANEXO 7- LAS 10 CLAVES DE LA FELICIDAD. (30)

LAS 10 CLAVES DE LA
FELICIDAD

1.Despierta. Vuelve a disfrutar de aquellas cosas que te generaban ilusion.

2. Se optimista. A pesar de todas adversidades siempre es mas facil afrontar
la vida con una sonrisa.

3. Mejora tu autoestima. Debes quererte tal y como eres, cuanto mas luchas
por cambiar, mas te criticas y peor te sientes.

4. Debes aprender a ser una persona asertiva. Facilitara sus relaciones
personales y te ayudara a defender tus derechos e intereses ante los demas.

5. Disfruta de tus emociones y potencia tu inteligencia emocional. Hay
que aprender a reconocer todas emociones por muy desagradables que sean.

6. Enfréentate a tus miedos. Afronta las actividades y situaciones
desagradables pendientes, te ayudaran a liberarte.

7. Establece tus propios objetivos. Haz una lista y empieza a luchar por
cumplirlos.

8. Dedicate tiempo para relajarte. También es bueno parar coger fuerzas
para seguir afrontando tus retos.

9. Deja en silencio tu mente. No luches contra corriente, no debes darle més
vueltas a tus pensamientos, debes dejarlos fluir.

10. Aprende a solucionar tus problemas. Mejora tu capacidad de

razonamiento y toma de decisiones.
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ANEXO 8 - HOJA DE VALORACION DEL PROGRAMA Y SUGERENCIAS
Encuesta de elaboracién propia.

Califique del 1 al 5 las siguientes cuestiones:

Respecto al programa:

¢Le parecen adecuados los contenidos abarcados durante
las sesiones?

¢Se corresponden las actividades realizadas con los
objetivos propuestos al principio?

¢Qué impacto ha supuesto el programa en su vida?

¢Como se siente después del programa para afrontar su
enfermedad?

¢Cual es su grado de satisfaccion?

Valore que grado de conocimientos le ha aportado el
programa respecto a sus conocimientos iniciales.

Respecto a las sesiones:

¢Es adecuada la duracién?

¢Le parecen adecuadas en dinamica?

¢Le parecen compresibles?

¢Cudl es su grado de satisfacciéon respecto al aula donde se
ha llevado a cabo el programa?

Respecto a los profesionales:

¢En qué grado se ha sentido protegido por los
profesionales sanitarios?

¢Cual ha sido el grado de disponibilidad de los
profesionales a la hora de solucionarle sus dudas?

Valore como ha sido el trato recibido por parte de los
profesionales responsables.

Respecto a la informaciéon entregada tras las sesiones:

¢Considera que los anexos entregados contienen suficiente
informacion?
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SUGERENCIAS
CONTENIDO DE LAS SESIONES Y REALIZACION DE LAS MISMAS
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