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Educacion al paciente con enfermedad inflamatoria
intestinal: impacto de un equipo multidisciplinario

Daniela Simian M."*, Lilian Flores P>, Rodrigo Quera P’, Patricio Ibdriez L.’,
Jaime Lubascher C.%, Carolina Figueroa C.? y Udo Kronberg®

Education to IBD patients: impact of a multidisciplinary team

Inflammatory bowel disease (IBD) is a chronic, idiopathic disease characterized by inflammation of the
gastrointestinal tract. It affects more than 5 million people worldwide and in Chile studies suggest that
IBD incidence has increased in recent years. It is manifested by periods of remission and activity, requiring
permanent pharmacological treatment. Both, the occurrence of a crisis episode and the need for lifetime
medical treatment could affect the quality of life of IBD patients. Studies suggest that patients with IBD
require education to develop self-management of their disease and adhere to treatment, thus reducing the
risk of crisis episodes. The importance of this strategy or action is significant if we consider that studies
have shown that the level of knowledge of IBD patients regarding their pathology is low. The purpose of
this article is to review the effect of education on the management of IBD patients and the implications of
a multidisciplinary team with an IBD specialist nurse.

Key words: Inflammatory bowel disease; Crohn’s disease; ulcerative colitis; education; multidisciplinary
management; quality of life.

Resumen

La enfermedad inflamatoria Intestinal (EII) es una enfermedad cronica, idiopatica, caracterizada por la
inflamacion del tracto gastrointestinal. Afecta a mas de 5 millones de personas en el mundo y en Chile
estudios sugieren que ha ido en aumento en los ultimos afios. Se manifiesta por periodos de remision y
actividad, siendo necesario un tratamiento farmacoldgico permanente. Tanto la presencia de crisis como
la necesidad de un tratamiento médico de por vida, podrian afectar la calidad de vida de estos pacientes.
Estudios sugieren que los pacientes con EII requieren de educacion para poder desarrollar un buen au-
tocuidado de su enfermedad, adherirse al tratamiento y disminuir asi el riesgo de crisis. Esta estrategia o
accion no deja de ser importante si consideramos que estudios han mostrado que el nivel de conocimiento
de los pacientes con EII respecto a su patologia es bajo. El propdsito de este articulo es revisar el efecto
de la educacion en el manejo de los pacientes con EII, y las implicancias de un equipo multidisciplinario
con una enfermera especialista en EII que realice el seguimiento de estos pacientes.

Palabras clave: Enfermedad inflamatoria intestinal; Enfermedad de Crohn; colitis ulcerosa; educacion;
manejo multidisciplinario; calidad de vida.

Enfermedad inflamatoria intestinal

La enfermedad inflamatoria intestinal (EII) es una
enfermedad crénica idiopatica caracterizada por la
inflamacion del tracto gastrointestinal, que incluye
dos entidades principales: colitis ulcerosa (CU) y en-
fermedad de Crohn (EC). Se manifiesta con periodos
de remision y actividad, en los cuales los pacientes
pueden presentar diarrea, dolor abdominal, fatiga y
manifestaciones extraintestinales. Mas aun, existen

complicaciones como fistulas y estenosis, y un au-
mento en el riesgo de cancer colorrectal'. La mayoria
de estos pacientes son diagnosticados entre la segunda
y la cuarta década de vida?, aunque también puede
afectar a la poblacion pediatrica y adultos mayores®.
El tratamiento de la EIl es permanente, siendo
necesario ademas optimizar la terapia segun la inten-
sidad y gravedad de la actividad inflamatoria. Para
inducir y mantener la remision en estos pacientes, sin
duda la adherencia al tratamiento y los controles con
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el equipo de salud son primordiales. Por otra parte,
tanto la presencia de crisis como la necesidad de un
tratamiento médico de por vida, podria afectar la cali-
dad de vida de estos pacientes’.

Epidemiologia de la EII

La EII afecta a mas de 5 millones de personas en el
mundo, 1,4 millones en Estados Unidos y 3 millones
en Europa. La incidencia de la EII ha ido en aumento,
especialmente en regiones donde tradicionalmente
era baja, como Asia, Sudamérica y el sur y este de
Europa’®. Aunque existen pocos estudios en América
Latina, éstos sugieren un aumento de la EII en la re-
gion. Un estudio realizado en Puerto Rico el afio 2004
report6 una prevalencia de 12,53 x 100.000 habitantes
para CU y de 5,89 x 100.000 habitantes para EC*. En
Brasil, el afio 2009, se reportd una prevalencia de CU
y EC de 14,8 y 5,5 x 100.000 habitantes, respecti-
vamente’®. Por otra parte, un estudio en Colombia el
afio 2010, determind una prevalencia de EII de 29 x
100.000 habitantes®. Aunque en Chile no existen datos
sobre la prevalencia e incidencia de la EII, estudios
han mostrado un aumento en el nimero de casos de
ECy CU en los ultimos afios’.

Nivel de conocimiento acerca de su enfermedad
en pacientes con EII

El nivel de conocimiento que tienen los pacientes
acerca de su enfermedad podria afectar positivamente
la aceptacion de la enfermedad, aumentar la adhe-
rencia al tratamiento, disminuir las crisis y mejorar
su calidad de vida®!®. Ademas, permite al paciente
involucrarse con las decisiones sobre su tratamiento y
generar una mejor relacion con el equipo de salud que
lo atiende''. Los pacientes con EII creen que teniendo
mayor informacién y un mejor nivel de conocimiento
podrian afrontar mejor su enfermedad'> 3.

Estudios que han evaluado el nivel de conocimien-
to de los pacientes con EII acerca de su enfermedad,
concuerdan en que éste es bajo, siendo necesaria la
implementacion de estrategias de educacion. Investi-
gaciones realizadas en otros paises (Inglaterra, Singa-
pur, Holanda, Iran, Corea, Italia) reportan niveles de
conocimiento menores a 40%'4?!. En Chile, un estudio
realizado por el grupo de EII de Clinica Las Condes
reportd que solo 29% de los encuestados respondio
correctamente mas de 50% de las preguntas del cues-
tionario, confirmando la necesidad de implementar
politicas de educacion en este grupo de pacientes?.

Algunos factores, tanto modificables como no
modificables, se han asociado al bajo nivel de co-
nocimiento de los pacientes con EII respecto de su
patologia. Entre los factores no modificables destacan:
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la CU, ser mayor de 50 aflos y tener un diagnostico
reciente. Dentro de los factores modificables se en-
cuentra el no pertenecer a una asociacion o agrupacion
de pacientes con EII'*2,

Estudios prospectivos intervencionales han mostra-
do que es posible aumentar el nivel de conocimiento
de los pacientes realizando educacion especifica, lo
que podria incluso mejorar su calidad vida®.

Adherencia al tratamiento

Pacientes con EII en general tienen baja adheren-
cia al tratamiento farmacologico (30-40%)*. Dentro
de los factores asociados a esta falta de adherencia
al tratamiento se encuentran: género masculino,
pacientes jovenes, estado civil (soltero), duracion
de enfermedad (menos afios de evolucion), tipo de
tratamiento (5-ASA), nivel de confianza en el equipo
de salud tratante, costo de los medicamentos, temor a
los eventos adversos de los farmacos y bajo nivel de
conocimiento? 2.

Educar al paciente en relacion a su enfermedad, el
plan de tratamiento y los objetivos del manejo tera-
péutico son importantes para mejorar su adherencia®’.
La motivacién de comenzar y mantener el tratamiento
farmacolégico, mas alla del riesgo de los eventos
adversos, permitiria alcanzar no solo los objetivos de
remision clinica sostenida, sino también prevenir la
discapacidad y mejorar la calidad de vida de nuestros
pacientes®.

Uno de los mayores riesgos de la falta de adheren-
cia al tratamiento farmacoldgico en pacientes con EII
es la activacion de la inflamacién intestinal y extra-
intestinal. Algunos estudios han reportado que la no
adherencia al tratamiento se relaciona con un mayor
riesgo de recaida (RR 2,9)%. Por ello la educacion es
esencial para que los pacientes mantengan la adheren-
cia y evitar asi una nueva crisis.

Una estrategia que podria ser utilizada para au-
mentar la adherencia al tratamiento de la EII es la
entrevista motivacional. Esta técnica de atencion se
inici6 en el campo del tratamiento de las adicciones
y actualmente se utiliza también en otras areas de la
medicina para lograr cambios de comportamiento y
asi mejorar resultados de salud. Estudios recientes han
planteado también su rol en la EI[*%!. Esta estrategia
propone que el especialista desarrolle empatia y asu-
ma el papel de guia del paciente, lo que podria ayudar
al profesional a enriquecer la relacion terapéutica con
el paciente, mejorando la comunicacion, identificando
la predisposicion del paciente al cambio o al trata-
miento, facilitando la educacion, promoviendo la toma
de decisiones de manera compartida y aumentando la
motivacion y confianza del paciente. Sin duda lograr
cada uno de estos objetivos facilitaria la adherencia al
tratamiento por parte del paciente®2.
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Calidad de vida

La calidad de vida en pacientes con enfermedades
cronicas se ve afectada y en el caso de la EII, ésta
se ve especialmente comprometida en periodos de
crisis®*. A pesar de que algunos estudios sugieren que
un menor nivel del conocimiento de los pacientes
influiria negativamente en su calidad de vida, grupos
que han evaluado el efecto de la educacion en la ca-
lidad de vida de los pacientes reportan que ésta no se
ve modificada luego de una intervencion educativa
formal®333, Sin embargo, todos ellos concuerdan en
que es necesario continuar evaluando el efecto de la
educacion en su calidad de vida, ya que es uno de los
objetivos del manejo de la EII?%,

Educacion en EII

La educacion es un pilar fundamental en la aten-
cion integral de los pacientes con EIl. Guias inter-
nacionales plantean que los pacientes que estan bien
informados acerca de su enfermedad y tratamiento y
que reciben apoyo del equipo de EII para adaptarse
al impacto social y psicologico de su enfermedad,
podrian lograr un mejor manejo de la misma y tener
una mayor posibilidad de lograr una mejor calidad
de vida*.

Algunos estudios sugieren que muchos pacientes
carecen de la informacién que desearian tener acerca
de su enfermedad®*°. Sin embargo, los resultados
en relacion al efecto de un programa educativo en
pacientes con EII, respecto del nivel de conocimiento
y la calidad de vida de los pacientes discrepan entre
si. Mientras algunos estudios reportan que el nivel de
conocimiento y la percepcion de la calidad de vida
aumentan luego de asistir a un programa educativo,
otros autores concluyen que estos resultados clinicos
no se ven modificados luego de la educacion'®. Sin
embargo, al preguntar a los pacientes dirigidamente
acerca del efecto del programa educativo en general,
86% refiere que sabia mas luego de asistir a las char-
las de educacion®s.

Un estudio cualitativo exploré las areas de interés
que tienen los pacientes, destacando: prevencion
de sintomas relacionados a la EII; causas de la EII;
efectos esperados de los medicamentos e informacion
acerca del manejo del tratamiento; medicina alterna-
tiva o complementaria en EII; y nutricion y dieta®..
El mismo estudio, por otro lado, explord las barreras
en la educacion, dentro de las cuales se encuentran
la informacion entregada a través de Internet, la so-
bresaturacion de informacion, pocas habilidades de
la persona que entrega la informacion y poco tiempo
destinado para entregar esta informacion®..

En relacion a la técnica o instrumento utilizado
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para educar a los pacientes, se ha demostrado que
la educacion “cara a cara” y la informacidn escrita
serian la mejor manera de entregar informacién a los
pacientes con EII*2. Un estudio realizado en una gran
cohorte de pacientes con EIIl en Europa, reportd que
cerca de 80% de los pacientes, preferia informacion
escrita en papel que aquella entregada a partir de un
sitio web*®. Debido a la gran cantidad de informacion
que es necesaria entregar a los pacientes en cada con-
trol, y considerando las preferencias de los pacientes,
se sugiere incorporar material escrito en las consultas
tanto de médicos como de enfermeras del equipo de
EIl, lo que permitiria una comunicacion y educacion
mas efectiva en los pacientes®.

Por otro lado, el término “self-management”, que
podria traducirse al espafiol como “autocuidado”,
ha sido incorporado en el manejo y seguimiento de
los pacientes con patologias cronicas, entre ellas, la
EIl. Las habilidades que incluye el autocuidado son:
(i) resolucion de problemas; (ii) toma de decisiones;
(iii) encontrar y utilizar recursos; (iv) formar asocia-
ciones con los proveedores de atencion médica, y
(v) tomar medidas*. Un efectivo autocuidado se ha
visto asociado a mejores resultados en pacientes con
EIl, reflejado en menos sintomas, menos hospitali-
zaciones y menor necesidad de escalar en la terapia
farmacoldgica®. Una de las estrategias para mejorar
el autocuidado es brindar programas educativos a los
pacientes y material escrito con la informacion acerca
de su enfermedad®.

Enfermera en el equipo de EII: apoyo
en la terapia personalizada y prioridades
de investigacion

Existe evidencia del rol que cumple la enfermera
en la atencion de pacientes con enfermedades croni-
cas*. La EII no es la excepcion, de tal manera que la
enfermera se ha convertido en un miembro importante
del equipo de salud que atiende a pacientes con CU y
EC*8, Siguiendo las tltimas guias y recomendacio-
nes de expertos, juegan un rol significativo en el se-
guimiento, educacion y manejo de estos pacientes*->,

En un modelo multidisciplinario, donde el pacien-
te y su familia se encuentran al centro, la enfermera
se convierte en el primer contacto con el paciente,
a través de una linea telefonica especifica y un co-
rreo electronico especial para EII. Por otro lado, es
el contacto directo con el resto del equipo de salud
multidisciplinario que atiende pacientes con EII
(gastroenterdlogos, coloproctdlogos, dermatdlogos,
reumatodlogos, oftalmoélogos, gineco-obstetras, psico-
logos, nutridlogos, nutricionistas, kinesiologos). Es
capaz de priorizar la atencion por parte de los médicos
y profesionales, agendar sobrecupos y procedimientos
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e informar al resto del equipo acerca de la salud de los
pacientes (Figura 1). Un estudio reciente realizado en
Bélgica confirma el impacto que tiene la incorporacion
de una enfermera especialista en un Programa de EII al
disminuir el nimero de visitas al Servicio de Urgencia
y al gastroenterologo. Treinta visitas al Servicio de Ur-
gencia fueron evitadas ya que la enfermera las agendé
en calidad de “urgente” con un médico del equipo de
EII. Por otro lado, 113 pacientes evitaron asistir a una
consulta con el gastroenterdlogo, mediante la conseje-
ria por teléfono o correo electronico entregada por la
enfermera especialista®. Esto adquiere importancia en
nuestro pais si consideramos la demanda asistencial
que existe tanto en la atencion de urgencia como en la
de subespecialidades como gastroenterologia.

En su relacion directa con el paciente, la enfermera
cumple un rol primordial, ya que genera un lazo de
confianza que favorece la empatia, la entrega de edu-
cacion, las indicaciones especificas del tratamiento
y seguimiento. Con esto, el paciente adquiere habi-
lidades de autocuidado, cumpliendo un rol esencial
en la monitorizacion de su enfermedad. Sin duda esto
permite realizar una terapia personalizada en cada pa-
ciente, uno de los objetivos principales de la estrategia
de tratamiento actual de la EII.

Junto con lo anterior, la incorporaciéon de una en-
fermera en el equipo de EII es importante para ayudar
a disefiar estandares para los algoritmos de manejo de
la enfermedad y con ello mejorar los resultados del
tratamiento de los pacientes®.

En cuanto al desarrollo de investigacion, reciente-
mente se realizo una encuesta a las enfermeras de la
European Crohn's and Colitis Organisation (ECCO),
para conocer los principales topicos para el desarrollo
de investigacion en pacientes con EII. Dentro de éstos
surgieron: intervenciones para mejorar el autocuidado
de los pacientes con EIl y el rol de la enfermera de EII
para optimizar los resultados clinicos de los pacientes
y su calidad de vida®.

De todo lo anterior es factible pensar que, el nivel
de conocimiento que adquieren los pacientes con EII a
lo largo de su enfermedad, es un factor que puede ser
clave en la adherencia al tratamiento y en la manten-
cion de la remision, tanto clinica como endoscopica,
pudiendo alcanzar con ello una mejor calidad de vida
(Figura 2). La educacion es una herramienta sencilla,
de bajo costo, factible de realizar tanto en institucio-
nes publicas como privadas, ya sea en forma verbal o
mediante material grafico. Un equipo multidiscipli-
nario, idealmente con una enfermera especialista en
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Figura 1. Rol de la enfermera en el modelo de atencién multidisciplinario en pacientes
con Ell. Ell: Enfermedad inflamatoria intestinal.

Figura 2. Impacto
de la educacion en

pacientes con Ell.

EIl, favorece la entrega de educacién y habilidades
de autocuidado al paciente, permitiéndole monitorizar
de mejor manera su enfermedad para lograr una mejor
calidad de vida.
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