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1. RESUMEN
Introduccion

La enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad que se engloba dentro del
grupo enfermedad inflamatoria intestinal (EII) y que cursa con periodos de
remisidn y exacerbacidon. Su incidencia estd en progresivo aumento en
nuestro pais en los ultimos afios lo que ha hecho que se abran numerosos

procesos de investigacion

Se trata de una enfermedad crdnica de sintomatologia multiple que se
manifiesta también estradigestivamente y afecta de forma considerable al

ambito psicosocial de los pacientes deteriorando su calidad de vida.
Objetivo

Realizar un programa de educacién para la salud dirigido a pacientes adultos

que padezcan la EC
Metodologia

Se ha realizado una busqueda bibliografica en diferentes fuentes literarias
para poder llevar a cabo la elaboracién de un programa de educacion para la

salud.
Desarrollo

Se realiza una valoracion diagndstica y se establece como objetivo la mejora
de la calidad de vida en relacién con los aspectos psicosociales. El programa

consta de 3 sesiones de 2 horas cada una
Conclusiones

La aplicacion de un programa de salud relacionado con los aspectos
psicosociales de la EC, mejora la calidad de vida de los pacientes, reduce los
indices de depresién y ansiedad, mejora el curso de la enfermedad vy
proporciona a los pacientes capacidad para autogestionarse. Todo ello reduce

el uso de recursos sanitarios.
Palabras clave

Enfermedad de Crohn; Programa de educacién; Calidad de vida; Enfermeria;
Psicosocial.



2. ABSTRACT
Introduction

Crohn's disease is an illness included in inflammatory bowel disease (IBD)
and has remission and exacerbation periods. Its impact is constantly
increasing in our country in the last years, which had made opening up

numerous research processes.

It is chronic disease of multiple symptomology which also reveals
extradigestive trouble and concerns considerably patient’s psychosocial field,

damaging their quality of life.
Goal

Making a health education programme aimed at adult patients who endure

Crohn disease.
Methodology

It's been made a bibliographic search in different literary sources in order to

be able to carry out a health education programme.
Development

A diagnostic evaluation is made and the goal established is the improvement
of the quality of life in relation to psychosocial facet. The programme consists

of three sessions of two hours each.
Conclusion

The rollout of a health programme related to psychosocial aspects of Crohn’s
disease, increases quality of life, reduces depression and anxiety rates,
increases illness course and provides patients the ability to manage

themselves. All of this, reduces the use of sanitary means.
Key Word

Crohn’s disease; Education programme; Quality of life; Nursing; Psychosocial



3. INTRODUCCION

La enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad inflamatoria intestinal (EII)
de caracter cronico y de causa desconocida. Se diferencia de la colitis ulcerosa
(CU) en que esta ultima afecta Unicamente al colon mientras que la EC puede
afectar a todo el tubo digestivo, desde la boca hasta el ano, aunque su
localizacion mas frecuente es el ileon terminal. Ademas la EC es un proceso
transmural, es decir, engloba todo el espesor de la pared, en la CU no existe
solucion de continuidad mientras que en la EC existen areas de tejido sano
entre tejidos afectos. Ambas cursan con periodos de exacerbacion y

recidivas(1)2).

La EC afecta principalmente a personas jovenes en edad productiva
provocando un impacto considerable en su calidad de vida. Generalmente se
manifiesta entre los 15 y los 30 afios aunque existe un segundo pico de
incidencia entre los 55 y 65 afios sin distincion de sexos. Si existen diferencias
étnicas manifestdndose con mayor frecuencia en la raza blanca,
especialmente en judios. Se aprecian evidentes diferencias geograficas
mostrando un claro gradiente norte-sur en su incidencia, asi como en las

zonas industrializadas con respecto a las zonas rurales 3)@).

Los estudios epidemioldgicos resultan complejos debido a las dificultades de
diagndstico y a las diferencias genéticas y ambientales del area de estudio.
Hace 3 décadas, Espaia contaba con una incidencia baja con respecto a otros
paises europeos, pero se ha observado un evidente ascenso en los ultimos
afos haciendo que las tasas se equiparen a las de los paises mas nortefos.
Se calcula que la tasa de incidencia en Espafia se ha multiplicado por 10 en
los Gltimos 25 afios y se observa un incremento de un 2,5% anual situdndose
actualmente en 6-9 casos/100.000 habitantes/afio y una prevalencia superior
a 250 casos/100.000 (5)6)(7)(8)(9)-

No se conocen las causas concretas de la enfermedad, pero estudios recientes
constatan que se trata de una enfermedad autoinmune en las que estan

implicados factores genéticos ambientales y microbioldgicos (s)(10).

Existen factores de riesgo tales como los antecedentes familiares, el tabaco,
la dieta y algunos de dudosa relevancia como la toma de anticonceptivos y

AINES, que aumentan la predisposicion a padecer la enfermedad. Algunos
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investigadores hablan de los aspectos psicopatolégicos como agentes
causales no tanto de la propia enfermedad sino mas en la apariciéon de

recidivas y complicaciones 4)(11)(12).

El diagndstico resulta a menudo dificultoso dado que no existe un patrén
concreto en el desarrollo de la enfermedad. Para llevarlo a cabo debe
establecerse una combinacién de datos clinicos, endoscopicos, radiolégicos e

histoldgicos (13).

Las manifestaciones digestivas son las mas tipicas de la patologia. Aparece
la triada clasica en el 25% de los pacientes incluyendo dolor abdominal,
diarrea y pérdida de peso. Es frecuente la presencia de fiebre y la existencia

de lesiones perianales.

En la EC existen también manifestaciones extraintestinales de tipo
musculoesquelético, cutaneomucosas y oculares que pueden preceder,
acompafar o comportarse de forma independiente a la enfermedad intestinal.
Pueden aparecer también manifestaciones hepatobiliares y tromboembdlicas

(14)(15).

Los sintomas psicoldgicos son frecuentes y aparecen en mas de la mitad de
los pacientes con EC sobretodo depresion y ansiedad. El proceso de EC es ya
altamente estresante en si mismo y eleva la tasa de morbilidad psicoldgica al
doble con respecto a la poblacion general. Aunque afecta a ambos sexos, se
ha observado mayor susceptibilidad a la sintomatologia psicosocial en el sexo

femenino (i6)(17).

La EC como enfermedad crénica, no dispone de tratamiento curativo, por lo
que el objetivo de este es inducir la remisidén y evitar recidivas. Consiste en
un tratamiento complejo y continuado en el tiempo en el que se aplican
corticoides e inmunosupresores conjuntamente. Debe ser valorado y aplicado
de manera personalizada ya que la enfermedad en cada paciente lleva un
curso diferente. La aplicacion del tratamiento a menudo conlleva complicados
efectos adversos y a pesar de ello, pueden requerir intervenciones quirurgicas
resectivas y derivar en ostomias. Todo ello repercute en la calidad de vida de
los pacientes de manera considerable y dificulta la adhesion al tratamiento

(13)(18)(19).



Las personas que padecen EC, se encuentran en la dificil situacién de no ser
reconocidos como minusvalidos, cuando realmente se trata de personas que
presentan una cierta discapacidad que no les permite poder tener una vida
normal sin complicaciones. Los pacientes tienen dificultades a nivel laboral y
académico, asi como en la realizacién de actividades ludicas que antes
realizaban con normalidad. En sus relatos destacan la falta de informacion
por parte de los profesionales que parecen centrarse Unicamente en la
sintomatologia fisica olvidando la parte emocional. El apoyo social es de gran
importancia en el desarrollo de la enfermedad, pues se ha evidenciado su
efecto protector y minimizador de los brotes. Se detecta ademas, un
importante deterioro de la Calidad de Vida Relacionada con la Salud (CVRS)
cuyo estudio es de gran valor ya que, ademas de mejorar el conocimiento de
la enfermedad, nos sirve de ayuda a la hora de valorar el uso de recursos

sanitarios (17)(20)(21)(22).

Estos aspectos se han tenido en cuenta en los Ultimos afos y se han puesto
en marcha proyectos de promocion de la salud y ayuda en la autogestion de
la enfermedad. Un ejemplo de este progreso es la Unidad de Atencion Crohn-
Colitis (UACC), un recurso gratuito y abierto que aporta informacion por via
telematica o telefénica y que consigue mejorar la atencién sanitaria a los
pacientes con EII, logrando mejoras en la calidad de vida, adhesién al
tratamiento, satisfaccion y un descenso en los ingresos hospitalarios y el uso
de corticosteroides (23). En este proyecto, la enfermeria tiene un papel
fundamental. Generalmente es quien proporciona a los pacientes educacién

asesoramiento y apoyo fisico y emocional entre otros aspectos (24)(2s).

En base a la literatura existente, se detecta que la aplicacién de programas
de salud, dirigidos a proporcionar informacion y fomentar la autogestion en
cuanto a los aspectos psicosociales de la enfermedad, tiene un importante
impacto en la calidad de vida de los pacientes asi como en la eficiencia de los

recursos sanitarios.



4. OBJETIVOS

Disefiar un programa de educacién para la salud dirigido a pacientes adultos
con EC centrado en el conocimiento de la enfermedad y en el manejo de los

aspectos psicosociales.

5. METODOLOGIA

e Tipo de estudio:

Para la elaboracion de este trabajo se ha llevado a cabo una busqueda
bibliografica durante los meses de febrero a mayo de 2019 en diferentes

fuentes de informacion.

e Fuentes de informacion:

- Pubmed: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/ motor de busqueda de

libre acceso a la base de datos MEDLINE de citaciones y resimenes de
articulos de investigacién biomédica.

- Sciencedirect: https://www.sciencedirect.com/ pagina web que

proporciona acceso a diferentes bases de datos de investigacién cientifica
y médica como Elsevier.

- Cuiden Plus: http://www.index-f.com/new/cuiden/ base de datos de la

fundacién Index que incluye produccién cientifica iberoamericana sobre
cuidados de la salud.

- Scielo: http://scielo.isciii.es/ biblioteca virtual que contiene una coleccion

de revistas cientificas de la salud.

- Alcorze: http://biblioteca.unizar.es/ buscador cientifico de la universidad

gue ejecuta busquedas integradas en las bases de datos suscritas por la
BUZ.

- Google académico: https://scholar.google.es/ buscador de Google

enfocado y especializado en la busqueda de literatura cientifico-
académica.

- Paginas web de asociaciones referentes a la enfermedad como Grupo
Eapafiol de Trabajo en Enfermedad de Crohn y Colitis Ulcerosa (GETECCU)
y Asociacién de enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa (ACCU).

- Libros de taxonomia NANDA 2018-2020


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/
https://www.sciencedirect.com/
http://www.index-f.com/new/cuiden/
http://scielo.isciii.es/
http://biblioteca.unizar.es/
https://scholar.google.es/

e Estrategia de busqueda vy criterios de inclusidn:

Para llevar a cabo la busqueda se han utilizado palabras clave como
“enfermedad de Crohn”, “EII”, “Calidad de vida”, “Programa de salud”,
“enfermeria”, “epidemiologia”, a las que se aplicaron operadores boleanos

como “AND”, "OR”, “"NOT” para acotar la busqueda.

La limitacién de la busqueda incluye publicaciones con una antigtiedad inferior

a 15 afos, de acceso libre a texto completo en espanol.

e Resultados de las busquedas:

FUENTES DE PALABRAS RESULTADOS RESULTADOS

INFORMACION CLAVE ENCONTRADOS | SELECCIONADOS
“enfermedad

PUBMED de Crohn” 6 2

“epidemiologia”

“enfermedad

SCIENCEDIRECT de crohn” 167 9
“enfermeria”
“enfermedad

CUIDEN de Crohn” 70 4
“enfermedad

GOOGLE -

ACADEMICO ,de Crohn” 497 3

psicosocial

“enfermedad

SCIELO de Crohn” 276 10

Tabla 1: resultados de busqueda

6. DESARROLLO

En base a la literatura existente, se ha realizado una valoracién de la situacion
actual de los pacientes con EC. Se ha detectado que los aspectos psicosociales
tienes gran repercusién en el desarrollo y curso de la enfermedad y que

trabajando sobre ellos obtenemos resultados muy positivos.



6.1 DIAGNOSTICO
6.1.1 Analisis

La EC afecta mayoritariamente a personas jovenes, entre los 15 y los 30
afos, suponiendo un importante impacto en las vidas de los pacientes que se
encuentran en su etapa de mayor esplendor. La conciliacién de la enfermedad
con la vida cotidiana resulta complicada y lleva a los pacientes a una situacién
de labilidad emocional que puede desencadenar en problemas de ansiedad o

depresion (26).

Al manifestarse la enfermedad, los pacientes van a sufrir una serie de
cambios fisicos, pero también psicoldgicos y sociales que van a requerir del
apoyo de un equipo de profesionales para conseguir la mejor adaptacion a su

nueva condicidén de vida (24).

Se ha observado un importante deterioro en la CVRS, qué a su vez se ve
condicionada por las preocupaciones que los pacientes tienen acerca de su
enfermedad. Existen sistemas de valoracidon de estos parametros como el
“cuestionario IBDQ- 32" y el “Rating Form of IBD Patients Concern”
(cuestionario RFIPC). Estos cuestionarios usados conjuntamente vy
complementado con la escala de ansiedad y depresién “HAD” son un sistema
preciso para la valoracidon del deterioro de los aspectos psicosociales de los

pacientes (16)(19).

Muchos pacientes refieren en sus testimonios que existe un déficit de apoyo
psicosocial en el ambito sanitario. Destacan que la atencidn sanitaria actual
se centra principalmente en el problema patolégico obviando las luchas

emocionales, sufrimiento o los factores sociales (21).

Dada la importante relevancia de los aspectos psicosociales en el curso y la
evolucién de la enfermedad, se ha observado la necesidad de crear un modelo
de atencidn centrado en los aspectos mas emocionales de la enfermedad en
el que la enfermera tendria un papel fundamental en el manejo de la
enfermedad, proporcionando a los pacientes educacién, asesoramiento y

apoyo fisico y emocional entre otros aspectos (24)27).
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6.1.2 Priorizacion

El objetivo del PES es mejorar la calidad de vida de los pacientes de Crohn
mediante el abordaje de los aspectos psicosociales que derivan de esta
enfermedad. Para ello se utilizan los diagndsticos de la taxonomia NANDA que

estén relacionados con este problema:

- Aislamiento social (00053) r/c alteracion del estado de bienestar m/p
afectividad triste o apagada, hostilidad verbal o de comportamiento,
ausencia de objetivos significativos en la vida e incapacidad para cumplir
las expectativas de otros

- Ansiedad (00146) r/c el estado de salud m/p autoevaluacion o
sentimientos negativos de si mismo, expresidn de preocupaciones debidas
a cambios en acontecimientos vitales

- Afrontamiento ineficaz (00069) r/c cambios vitales multiples m/p
alteracion de la participacién social, ansiedad, autoestima baja o
depresién

- Gestidn ineficaz de la salud (00078) r/c déficit de conocimientos m/p
fracaso al incluir el régimen de tratamiento en la rutina, fracaso al
emprender acciones para reducir los factores de riesgo de progresion de
la enfermedad y sus secuelas

- Baja autoestima crénica (00119) r/c situacion traumatica m/p evaluacion
de si mismo para afrontar los acontecimientos

- Conocimientos deficientes (00126) r/c falta de exposicion m/p

seguimiento inexacto de la instruccion, peticiéon de informacion
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6.2

PLANIFICACION

6.2.1 Objetivos
e Objetivo general:

Mejorar la calidad de vida de los enfermos de Crohn mediante la aplicacién

de un programa de educacién para la salud que mejore sus conocimientos de

la enfermedad asi como el abordaje de los aspectos psicosociales.

e Objetivos especificos:

Aumentar el grado de conocimiento de la enfermedad

Fomentar el autocuidado y la autogestion de la enfermedad
Conseguir en los pacientes un sentimiento de respaldo profesional
Disminuir el grado de depresion, ansiedad y baja autoestima
Establecer estrategias para conciliar la vida cotidiana con la

enfermedad

6.2.2 Destinatarios

Todos los enfermos de Crohn que constituyan poblacién en la comarca Ribera

Baja del Ebro perteneciente al Sector Zaragoza II.

6.2.3 Recursos

El proyecto se llevara a cabo a través de la asociacion ACCU que dispone de

medios adecuados para su elaboracidn y ejecucion.

Recurso Cantidad Presupuesto Total
Humanos

- enfe’rmera - 6 horas - 300 eur

- psicploga - 1 hora - 50 eur

- sexologa - 1 hora - 50 eur

Materiales 450 eur
- Sala de juntas - 1x6h - 0eur

- Ordenados y proyector - 1x6h - 0eur

- Pizarra y rotulador -1 - Oeur

- Folleto informativo - 20 - 20 eur

- Folios - 1 pac - Seur

- Boligrafos - 20 - 25eur

Tabla 2: recursos
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6.2.4 Estrategias

La asociacion ACCU Aragon sera la encargada de promover el programa que
llevara el titulo de “Enfermedad de Crohn, no solo un dolor de tripa”. Se
comunicara con los centros de salud y consultorios de la comarca Ribera Baja
del Ebro para que estos se pongan en contacto con sus pacientes. Se

colocaran carteles informativos (anexo 3) en los diferentes centros.
Se estima una participacion de unos 15-20 pacientes.

Los pacientes tendran un mes para ponerse en contacto con la asociacién y
apuntarse. La asociacidon les enviara por correo electrénico los cuestionarios
IBDQ-32 (anexo 1) y RFIPC (anexo 2) para que lo cumplimenten y lo lleven
el dia del inicio del programa. Los que no dispongan de correo electronico

podran disponer de él en su centro de salud o consultorio.

El programa se ejecutara en junio de 2020. Constara de 3 sesiones de 2 horas
que se realizaran en el CS Sastago. El programa sera dirigido y ejecutado por
una enfermera. En la tercera sesion se contara con la colaboracion de una

sexologa y una psicéloga especializada en “Mindfulness”.

Al inicio del programa se hara entrega de un folleto informativo del programa
junto con un boligrafo cortesia de la asociacion. En todas las sesiones se
motivard a la maxima participacion de los asistentes y se les facilitara el
asesoramiento que necesiten, asi como numeros de contacto de que puedan
ser de utilidad. Al finalizar cada sesidn se entregara un pequeno cuestionario

para que hagan una evaluacion de la sesion.

6.2.5 Actividades

Se realizara una sesién semanal de 2 horas de duracién durante 3 semanas
el mes de junio de 2020. En cada una de ellas se abordaran temas diferentes.
La principal responsable de la ejecucién del programa sera una enfermera, y
contara con la colaboracién de una psicdloga y una sexdloga en la tercera
sesidén. Al finalizar cada sesidon se proporcionara a los participantes una

encuesta de satisfaccion, asi como a la finalizacion del programa.

13



Sesion 1:

% Tema: introduccion a la EC

% Objetivos:

o

o

Aumentar el grado de conocimiento de los participantes
Establecer una relacion de confianza entre la enfermera y los
participantes y entre ellos

Dar a conocer los aspectos psicosociales de la enfermedad y su

impacto

% Destinatarios: todos los pacientes con EC inscritos en el programa.

% Metodologia:

Los primeros 10 minutos se dedicaran a la presentacion de los participantes

y a la recogida de los cuestionarios IBDQ-32 (anexo 1) y RFIPC (anexo 2).

Cada uno de ellos hablara de su caso exponiendo su nombre, profesion y

tiempo de diagndstico.

La sesion tendra una duracion de 2 horas. Y se dividird en dos secciones.

e Primera parte: conceptos basicos de la enfermedad.

A partir de una exposicidon en PowertPoint se abordaran los siguientes temas:

o

o

o

o

Definicidon de la enfermedad y diferencias con CU
Epidemiologia
Diagnéstico y tratamiento

Sintomas fisicos

e Segunda parte: ambito psicosocial.

Se trataran temas como:

Enfermedad crdnica

Afectacion en la calidad de vida

Aspectos psicoldgicos (ansiedad, depresion estrés)

Aspectos sociales ( autoestima, dificultades académicas,
laborales y ludicas)

Relevancia de los aspectos psicosociales en la evolucion de la
enfermedad

Discapacidad

Afrontamiento

14



Para finalizar, se hara entrega de la encuesta de satisfaccion (anexo 5).

< Recursos humanos y materiales:
o Enfermera 2h.
o Sala de juntas CS Sastago
o Ordenador y proyector
o Folleto informativo
o Material aportado por ACCU

% Evaluacién: encuesta de satisfaccion (anexo 5)

Sesion 2

% Tema: estrategias de afrontamiento y adaptacion
% Objetivos:
o Detectar cuales son los aspectos psicosociales mas vulnerables
o Lograr que los pacientes se sientan respaldados y acompafiados
Establecer estrategias de afrontamiento
% Destinatarios: pacientes inscritos en el programa

% Metodologia:
La sesidn tiene una duracion de 2 horas y se divide en 2 secciones:

e La primera seccién durarad 90 minutos, tiene como objetivo esperanzar a
los pacientes al proporcionar diferentes estrategias en la resolucién de
problemas. Constara de dos partes:

o En primer lugar se les pedira a los participantes que expongan
cuales son las mayores dificultades sociales y limitaciones que
la enfermedad supone o ha supuesto en su vida y se apuntaran
en la pizarra.

o Posteriormente se expondran los problemas de uno en uno y se
realizara una lluvia de idea en la que se propondran diferentes
estrategias para resolverlos.

e La segunda parte tiene una duracidon de 30 minutos se realiza una terapia
grupal en la que los participantes podran contar anécdotas y experiencias
de su enfermedad. Esta seccidn servirda de apoyo para los pacientes al
sentirse comprendidos y acompanados por otros.

e Finalmente se entrega encuesta de satisfaccion de la sesion (anexo 6)

15



R/
0’0

Recursos humanos y materiales:

o

o

o

Enfermera 2h
Sala de juntas del CS Sastago

Ordenador y proyector

% Evaluacidn: encuesta de satisfaccion (anexo 5)

Sesion 3

K/
0‘0

K/
0‘0

Tema: sentirse bien

Objetivos:
o Mejorar el autoconcepto de los pacientes
o Facilitar y mejorar el afrontamiento a la enfermedad
o Mejorar la sexualidad de los pacientes

Destinatarios: pacientes inscritos en el programa

Metodologia

La sesidn tendra una duracion de 2 horas y contaremos con la colaboracién

de una psicéloga especializada en “Mindfulness” y una sexdloga.

La sesion se dividira en dos secciones.

La primera hora sera abordada por la sexdloga. Mediante la ayuda de

un Powert Point se trataran temas como:

o

o

Impacto de la EC en la sexualidad

Déficit de comunicacién paciente-sanitario y viceversa en lo
referente a la sexualidad

Depresién, EC y sexualidad. Dificultades y soluciones

Imagen corporal, EC y sexualidad. Dificultades y soluciones
Cirugia y estoma, EC y sexualidad. Dificultades y soluciones

Sexualidad, pareja y EC

En la segunda hora, la psicdloga colaboradora realizard una sesion de

transformacion emocional “mindfullnes”. Previamente se hara una

introduccion al tema explicando en que consiste la técnica y los efectos

beneficiosos que tiene en la enfermedad.
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Al finalizar el programa se hara entrega de 2 encuestas. Una para valorar la

sesion (anexo 5) y otra para la valoracién del programa en general (anexo

6).

% Recursos humanos y materiales:

o Enfermera 2h

o Psicdloga 1h

o Sexologa 1h

o Sala de juntas de CS. Sastago

o Ordenador y proyector

% Evaluacidn: encuesta de satisfacién (anexo 5)

Cronograma

A continuacion se detallan las actividades realizadas entre los meses de

febrero a junio de 2020.

ACTIVIDADES

FEBRERO

MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

1

2 3 4|1

2 3 4

2 3 4

1 2 3 4

2 3 4

Revision del tema

Valoracion del
problema

Disefio y planificacion
del programa

Captacion de
pacientes

Implementacion

Evaluacion del
programa

Tabla 3: cronograma

6.3

EVALUACION DEL PROGRAMA

Se realizara una evaluacién cuantitativa mediante la cumplimentacién de un

cuestionario de satisfaccion al finalizar el programa (anexo 6).
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7. CONCLUSIONES

Ha sido demostrada la implicacion de aspectos psicopatoldgicos en la EC
afectando considerablemente a la calidad de vida de los pacientes. Esto
muestra la necesidad de una intervencién sanitaria con asesoria,
evaluacion e intervencion psicoldgica que contribuiria a mejorar la calidad
de vida y a mejorar el prondstico(i2).

La existencia de unidades multidisciplinares lideradas por enfermeras en
las que se realizan PES resultan beneficiosas para los pacientes con EC.
Pues ha sido demostrado que aumentan la calidad de vida, favorecen el
control de la enfermedad por parte del paciente, aumentando su
autonomia y ayudan a cubrir todas las necesidades del usuario().

La aplicacién de programas de salud mejora en el paciente con EC la
percepcién de apoyo sanitario. Ello repercute positivamente en la
evolucidon de la enfermedad, siendo un factor protector y minimizador de
los brotes(27).

La aplicacidon de programas de salud relacionados con los aspectos
psicosociales en los que se aplican estrategias de afrontamiento son
positivos en el proceso de adaptacion del paciente a la enfermedad.
Ademas se han relacionado también con una disminucion de los indices

de depresidn y ansiedadzs).
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9. ANEXOS

Anexo 1. Cuestionario IBDQ-32

1. ¢Con qué frecuencia ha ido de vientre las dos ultimas semanas? 8. {Con qué frecuencia ha tenido que aplazar o anular una cita o un

1. Mas frecuentemente que nunca

O 2. Extremada frecuencia

O 3. Con mucha frecuencia

0 4. Moderado aumento de la frecuencia de defecacion
[ 5. Ligero aumento de la frecuencia de defecacion

mo de la frecuencia de defecacion

O 6. Aumento mi

[0 7. Normal, sin ningtin aumento de la frecuencia de
defecacion

2. ;Con qué frecuencia le ha causado problemas la sensacion de

fatiga o cansancio y agotamiento durante las ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

[ 3. Bastantes veces
O4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O7. Nunca

3. ¢Con qué frecuencia se ha tido frustrado, img ]
inquieto a causa de su problema intestinal durante las ultimas dos
semanas?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O7. Nunca

4. ;Con qué frecuencia se ha visto incapacitado para ir a estudiar o

al trabajo a causa de su problema intestinal durante las dltimas dos

semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O7. Nunca

5. ¢ Durante cuanto tiempo en las ultimas dos semanas ha tenido
diarrea?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

6. ¢ Cuanta energia ha tenido durante las Gltimas dos semanas?
O 1. Ninguna energia

O 2. Muy poca energia

O 3. Poca energia

O 4. Cierta energia

O 5. Bastante energia

O 6. Mucha energia

O 7. 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?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

0O7. Nunca

compromiso social a causa de su problema intestinal durante las
ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

[ 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

9. ¢(Con qué frecuencia ha tenido retortijones durante las ultimas
dos semanas?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

[ 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

10. ;Con qué frecuencia ha tenido malestar general durante las
Ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O7. Nunca

11. ¢Con qué frecuencia ha estado preocupado por temor a no
encontrar un lavabo cerca durante las Ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

0 6. Casi nunca

O7. Nunca

12. ;Qué dificultad ha tenido, a causa de su problema intestinal en
las actividades de ocio o deportes que le hubiera gustado hacer
durante las ultimas dos semanas?

O 1. Muchisima dificultad; imposible hacer actividades
O 2. Mucha dificultad

[ 3. Bastante dificultad

[0 4. Algo de dificultad

[0 5. Un poco de dificultad

[0 6. Apenas ninguna dificultad

[0 7. Ninguna dificultad; mi problema intestinal no ha limitado
mis actividades de ocio ni deportivas

13. ¢Con qué frecuencia ha tenido dolor abdominal durante las
dltimas dos semanas?

[0 1. Siempre

[0 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

14. ;Con qué frecuencia ha tenido problemas porgue se ha
despertado por la noche durante las ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

0O 7. Nunca

24



15. ¢, Con qué frecuencia se ha sentido deprimido o desanimado a
causa de su problema intestinal durante las altimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

16. ¢ Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas ha tenido
que dejar de asistir a actos sociales porque no habia un lavabo
cerca?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

[ 3. Bastantes veces

O 4. A veces

[ 5. Pocas veces

6. Casi nunca

O7. Nunca

17. En general, ;Hasta qué punto ha sido un problema tener gases
durante las ultimas dos semanas?

O 1. Un gran problema

O 2. Un problema importante

O 3. Bastante problematico

O 4. Algo problematico

O 5. Muy poco problematico

O 6. Casi ningun problema

O 7. Ningdn problema

18. En general, ;Hasta qué punto ha sido un problema durante las
dltimas dos semanas el mantener o llegar al peso que a Vd. Le
gustarial?

O 1. Un gran problema

O 2. Un problema importante

O 3. Bastante problematico

O 4. Algo problematico

O 5. Muy poco problematico

O 6. Casi ningun problema

O 7. Ningun problema

19. Muchos pacientes con un problema intestinal tienen frecuentes
preocupaciones y angustia a causa de su enfermedad. En general,
& Con qué frecuencia durante las altimas dos semanas se ha
sentido preocupado o angustiado por llegar a tener cancer, o por
pensar que nunca mas volveria a encontrarse bien, o por tener una
recaida?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

20. ;Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido
sensacién de hinchazén abdominal?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

[ 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

21. ¢ Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha
sentido relajado y libre de tensién?

O 1. Nunca

O 2. Casi nunca

O 3. Pocas veces

O 4. A veces

O 5. Bastantes veces
O 6. Casi siempre

O 7. Siempre

22. ;Cuantas veces durante las dltimas dos semanas ha tenido
problemas de sangrar al ir de vientre?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
4. A veces

O 5. Pocas veces

0 6. Casi nunca

O 7. Nunca

23. {Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha
sentido avergonzado en publico por olores desagradables o ruidos
causados por su problema intestinal?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

[ 3. Bastantes veces

O4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

0O7. Nunca

24. ;Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha tenido
ganas de ir al lavabo sin realmente hacer de vientre?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

0 3. Bastantes veces

O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

25. ;Con qué frecuencia se ha sentido deprimido, lloroso o
desanimado a causa de su problema intestinal durante las ultimas
dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

26. ;Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas ha
manchado accidentalmente su ropa interior?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

[0 3. Bastantes veces
[0 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

27. {Con qué frecuencia durante las ultimas dos semanas se ha
sentido enfadado a causa de su problema intestinal?

O 1. Siempre

[ 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
[0 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

28. En general, durante las Gltimas dos semanas, ;Hasta qué punto
su problema intestinal ha sido un problema para sus relaciones
sexuales?

O 1. Un gran problema

O 2. Un problema importante
O 3. Bastante problematico
O 4. Algo problemético

[0 5. Muy poco problematico
O 6. Casi ningun problema

O 7. Ningan problema
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29. ;Con qué frecuencia ha tenido nauseas o ganas de vomitar
durante las dltimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

30. ;Con qué frecuencia se ha sentido de mal humor durante las
ultimas dos semanas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

0O 7. Nunca

1. ;Con qué frecuencia durante las Gltimas dos semanas se ha
sentido incomprendido por los demas?

O 1. Siempre

O 2. Casi siempre

O 3. Bastantes veces
O 4. A veces

O 5. Pocas veces

O 6. Casi nunca

O 7. Nunca

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

O 1. Muy insatisfecho, infeliz

O 2. Bastante insatisfecho, infeliz
O 3. Algo insatisfecho, descontento
O 4. Algo satisfecho, contento

0O 5. Bastante satisfecho, contento
O 6. Muy satisfecho, feliz

O 7. Extremadamente satisfecho, no podria ser mas feliz
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Anexo 2: Cuestionario RFIPC (16)
CUESTIONARIO PACIENTE

EDAD: SEXO:
¢Con quién vive usted?

Por la enfermedad que padece, como esta usted de preocupado/a de 0 a 100
con respecto a:

1. Problemas econdmicos
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

2. Dolor o afectacion
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

3. Desenvolverse sin limitaciones
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

4. Pérdida de control intestinal
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

5. Padecer cancer
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

6. Morir pronto
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

7. Ser una carga para los demas
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

8. Resultar atractivo
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

9. Sentirme solo

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

10. Perder el control
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

11.Sentirme sucio
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

12. Conservar la actividad sexual
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
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13. Poder tener hijos
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

14. Contagiar la enfermedad
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

15. Que me traten de otra manera
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

16. Tener que operarme
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

17. Que me coloquen una bolsa
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

18. Olores desagradables
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

19. Vitalidad
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

20. Sensaciones fisicas
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

21. Intimidad
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

22. Pérdida del deseo sexual
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

23. Acceso a una asistencia de calidad
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

24. Situacion incierta de la enfermedad
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

25. Reacciones a los medicamentos
10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Indigue los 3 asuntos que mas le preocupan aunque ya hayan sido indicados
en las preguntas previas

1.
2.
3.
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Anexo 3: Cartel informativo del programa. “"Enfermedad de Crohn; no

solo un dolor de tripa”

i»
&
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Anexo 4: Folleto informativo enfermedad de Crohn

EC, mucho
mas que un
dolor de tripa.

Muchos creen que la
EC es solo una
patologia digestiva.
Pero solo las personas
que la sufren saben lo
mucho que pueden
afectarse otras areas
de la persona.

Pues la EC se trata de
una enfermedad
compleja que acarrea
multiples problemas
psicologicos,
emocionales y sociales
que condicionan la
cotidianidad y
deterioran la calidad
de vida.

ACCU Aragén.

Trabajar sobre estos
aspectos es primordial
para lograr la mejor
adaptacion posible a la
enfermedad y que esta
no afecte de manera
excesivamente
negativa.

Telf.: 976 27 42 14 https://www.accuesp.com/aragon

EJORA|TU VIDA|COGN ECSIMPLE
AMBIO DE TU PUNTO DE VISTA™

"NO SOLO UN DOLOR DE TRIPA”
Consiste en un Programa de Educacion para la Salud de aspectos psicosociales de la EC. Se trata de un proyecto creado,

dirigido y ejecutado por una enfermera especializada contando con la colaboracion de otros profesionales.
El programa consta de 3 sesiones

Sesién 1 Sesién 2 Sesién 3
Introducci6n a la EC Estrategias de afrontamiento y Sentirse bien con uno mismo
adaptacion
zuracioniblz hOFafS Duracién: 2 horas + Duracién: 2 horas
esponsable: enfermera .
P! * Responsable: enfermera + Responsable: enfermera,

psicéloga, sexdloga

Gavee = A sy El objetivo serd encontrar diferentes
El objetivo de esta sesion sera mejorar

el grado de conocimiento de la técnicas de af:jontzlimlentq qe forma El objetivo de esta sesion sera hacer
enfermedad y entender la importancia actlv? entre t? I parpf:lpzntes Y que los pacientes encuentren
y : ograr asi una sensacion de écni i i
de los aspectos psicosociales. g LR técnicas que les haga sentirse bien
acomparfiamiento consigo mismos
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Anexo 5: Cuestionario de satisfaccion de sesiones.

ENCUESTA DE SATISFACION DE LA SESION

Ayludanos a mejorar. Responde a las siguientes cuestiones contestando SI o
NO.

1. La sesidn ha sido amena: SI/ NO

2. La informacion recibida ha sido suficiente: SI/ NO

3. Los conocimientos adquiridos han sido utiles: SI/ NO

4. Los materiales utilizados han sido adecuados: SI/ NO

5. El ambiente en la sesién ha sido participativo: SI/ NO

6. La persona docente ha cumplido las expectativas: SI/ NO

7. Me he sentido comodo/a: SI/ NO

8. Estoy satisfecho/a con la sesiéon: SI/ NO
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Anexo 6: Cuestionario de evaluacion del programa

ENCUESTA DE SATISFACCION

Ayudanos a mejorar puntuando los siguientes items del 1 al 5:

1- Contenidos del programa: 1 2 3 45
2- Ambiente de trabajo: 1 2 3 45
3- Conocimientos adquiridos: 1 2 3 45
4- Materiales aportados: 1 2 3 4 5
5- Profesional responsable: 1 2 3 45
6- Utilidad del programa: 1 2 3 4 5
7- Satisfaccién general: 1 2 3 45

Sugerencias de mejora:
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