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RESUMEN

Objetivo: Determinar una intervencion educativa de enfermeria que estabilice la
intensidad y el autocontrol de la enfermedad y mejore el estado de salud y la resiliencia
personal de pacientes con Enfermedad de Crohn en el primer afio de diagnadstico.

Metodologia: Ensayo clinico aleatorizado y controlado con evaluador simple ciego,
formado por un grupo control que recibird el tratamiento habitual y un grupo intervencién
que recibira ademas la intervencion educativa. La poblacion de estudio seran los
pacientes recién diagnosticados de Enfermedad de Crohn que acuden a la consulta de
enfermeria experta en Enfermedad Inflamatoria Intestinal del complejo hospitalario de
Navarra. La seleccién de la muestra se realizara con un muestreo no probabilistico
consecutivo con un periodo de reclutamiento. Se compararan los resultados en cada
grupo, tras las recogidas de datos mediante la taxonomia NOC, escalas EVA del dolor
y ER-14 sobre la resiliencia, el cuestionario CDAI sobre la intensidad de la enfermedad
y analiticas de sangre.

Limitaciones del estudio: La subjetividad de las respuestas en las recogidas de datos,
la diferencia de necesidades requeridas durante las sesiones educativas y que la
intervencion es exclusiva de enfermeria.

PALABRAS CLAVE: Enfermedad de Crohn; Enfermeria; Enfermedad Inflamatoria
Intestinal; Estado de salud personal; Resiliencia.



ABSTRACT

Objective: To determine an educational intervention of nursing that stabilizes the
intensity and self-control of the disease and improves the state of health and personal
resilience of patients with Crohn's Disease in the first year after diagnosis.

Methodology: Randomized and controlled clinical trial with blind simple evaluator,
consisting of a control group that will receive the usual treatment, and an intervention
group that will also receive educational intervention. The population under study will be
the newly diagnosed patients of Crohn’s Disease who attend the nursing expert on
inflammatory bowel disease at the Navarra hospital complex. The sample selection will
be performed with a non-probabilistically consecutive sampling with a recruitment period.
The results will be compared in each group, after the data collection using NOC
taxonomy, the EVA scale about pain and the ER-14 about resilience, the CDAI
guestionnaire about disease’s intensity and blood analytics.

Studio Limitations: Patients' subjectivity in data collection, the difference in needs
required by patients during educational sessions and that intervention is exclusive to
nursing.

KEY WORDS: Crohn's Disease; Nursing; Inflammatory bowel disease; Personal Health;
Resilience.



ANTECEDENTES Y ESTADO
ACTUAL DEL TEMA



1 Antecedentes y estado actual del tema

La Enfermedad de Crohn (EC) es una enfermedad crénica del aparato digestivo, de
origen autoinmune y que cursa con procesos inflamatorios. Se trata de un tipo de
enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) que puede afectar a cualquier tramo del aparato
digestivo desde la boca hasta el ano. Es una enfermedad en la cual el sistema
inmunitario ataca los diferentes tejidos del tracto gastrointestinal, de manera que
provoca lesiones de diferente gravedad. (Garcia-Lopez, 2019; Garriga-Martin, 2015)

Burrill B Crohn es el hombre del médico americano que describié la enfermedad por
primera vez en 1932. (Garriga-Martin, 2015)

La etiologia de la Enfermedad de Crohn se desconoce hoy en dia. La mayoria de los
estudios coinciden en que la EC puede deberse a la interaccidén de factores genéticos,
ambientales y a cambios en la microbiota intestinal. No existe una Unica causa concreta
que produzca la enfermedad. Se desarrolla en personas que tienen una predisposicion
genética y que en interaccion con ciertos factores ambientales o debido a las bacterias
gue forman su propia flora intestinal producen alteraciones en su sistema inmunitario
desarrollando una respuesta inflamatoria desmedida. (Garriga-Martin, 2015)

Existen también algunos factores desencadenantes y agravantes de la enfermedad,
como son; el estrés, la falta de suefio, los cambios meteoroldgicos y estacionales, las
comidas irritantes, el tabaco, la ingesta de algunos antibi6ticos orales o de aines
(antiinflamatorios no esteroideos), las intervenciones quirdrgicas, la ansiedad o la
menstruacién, entre otros. (Pecasse, 2010)

Segun la localizacion de la inflamacion y el nivel de afectacion de las diferentes capas
del tracto digestivo (mucosa, submucosa, muscular y serosa) se distinguen dos tipos
diferentes de Enfermedad Inflamatoria Intestinal. Una es la Colitis Ulcerosa (CU), en
la cual la inflamacion y las lesiones se localizan en el intestino grueso o colon y la
inflamacién afecta a nivel de la mucosa de la pared. La otra es la Enfermedad de
Crohn, en la que la inflamacién se localiza mayoritariamente en el ileon terminal (parte
final del intestino delgado) y en el inicio del colon (valvula ileocecal y ciego), aunque
puede afectar cualquier parte del tracto gastrointestinal, conocida como afectacién
transmural. La inflamacion que produce esta enfermedad lesiona la totalidad de la pared
intestinal, no solo la mucosa. Esto provoca que la funcién digestiva de los alimentos, asi
como la absorcién de los nutrientes se vean alteradas. (Garcia-Lépez, 2019; Garriga-
Martin, 2015)

Las lesiones tipicas de la pared intestinal que provoca esta enfermedad son los
granulomas (masas esféricas de células inmunes). Las lesiones anatomopatoldgicas
inflamatorias comienzan con la formacién de pequefias aftas que después se ulceran.
Estas lesiones, en ocasiones producen complicaciones, aunque la mayoria de las veces
remiten de forma espontanea o con tratamiento. (Garriga-Martin, 2015)

En cuanto a la clasificacion de la EC existen diferentes escalas. La mas utilizada en la
actualidad y que esta recomendada por la Organizacion mundial de Gastroenterologia
(OMG) y la European Crohn’s and Colitis Organisation (ECCO) es la Clasificacion
Montreal (tabla 1), que analiza 3 categorias: La edad al diagnéstico (A), la localizacién
(L) y el patrdn clinico (B). Se afade la letra “P” en las diferentes categorias si la persona
padece enfermedad perianal. (Monrroy, & Ibafiez, 2013).



Tabla 1. Clasificacién de Montreal de la Enfermedad de Crohn (Monrroy, & Ibafiez, 2013).

Edad al diagndéstico (A)

Al 16 afios 0 menos

A2 17-40 afios

A3 > 40

Localizacion (L)

L1 fleon terminal L1+L4 (ileon terminal+tracto digestivo alto)

L2 Colon L2+L4 (colon+tracto digestivo alto)

L3 lleocélica L3+L4 (ileocolica+tracto digestivo alto)

L4 Tracto digestivo alto

Patrén clinico (B)

B1l No estenosante, no fistulizante, o B1p (inflamatorio con afeccion perianal

inflamatorio asociada)

B2 Estenosante B2p (estenosante con afeccion perianal
asociada)

B3 Fistulizante B3p (fistulizante con afeccién perianal
asociada)

La Enfermedad de Crohn, cursa en forma de brotes (fases activas de la enfermedad) y
en periodos de remision (fases inactivas). Dependiendo de las fases activas o inactivas
que tenga cada paciente y las caracteristicas de estas, podemos determinar la
gravedad/intensidad de la enfermedad. Aunque la enfermedad es una patologia crénica,
los sintomas suelen presentarse de manera intermitente provocando los brotes.
(Garriga-Martin, 2015; Enfermedad de Crohn, s. d.)

Los sintomas son muy variables de un paciente a otro en funcion de la afectacién y la
localizacién que éste tenga de la pared intestinal. Los sintomas se pronuncian durante
los brotes y se disminuyen o desaparecen en las fases de remisién. Los sintomas mas
frecuentes son los intestinales y los derivados de ellos, aunque también puede haber
manifestaciones extra intestinales como por ejemplo inflamacién en los ojos, dolor e
inflamacién en las articulaciones, calculos renales o biliares, lesiones en la piel, etc.

Los sintomas intestinales y derivados de estos mas comunes son:

- Diarreas: Deposiciones gue en ocasiones contienen sangre o mucus. Provoca
una gran angustia y preocupacion para la persona.

- Urgencia en las deposiciones: Asociada mayoritariamente a las diarreas.

- Estrefiimiento ocasional: Se produce en menor frecuencia que las diarreas.
Algunas veces puede deberse a la presencia de una oclusion intestinal.

- Dolor abdominal: Producido por la inflamacién del intestino, la cual produce
sensacion de hinchazén al paciente. En la EC esto dolor se localiza
generalmente en el cuadrante inferior derecho del abdomen.

- Dolor o sangrado rectal

- Tenesmo: Sensacion de evacuacion incompleta. Este sintoma, resulta muy
incomodo para el paciente y se suele acompafar de dolor (Garcia-Lopez, 2019)

- Falta de apetito y pérdida_de peso: Cuando aparecen estos sintomas se debe
controlar que no se produzca desnutricion.

- Fiebre: Secundaria a los procesos inflamatorios del intestino.

- Fistulas, fisuras, abcesos y Ulceras que provocan dolor anal

- Astenia: Malestar general, debilidad, cansancio y fatiga.

(Enfermedad de Crohn, s. d.; Pecasse, 2010; Iborra, & Garcia-Campos, 2017)

Otros sintomas menos comunes, pero con una alta incidencia en pacientes con EC son:



Retraso en el crecimiento y falta de maduracion sexual en nifios y nifias.
Amenorrea primaria

Dolor de estdmago: Asociado a gastritis, debido a la ingesta prolongada de
ciertas medicinas.

Nauseas y vomitos: Se deben tener muy en cuenta debido al riesgo que tienen
para el paciente, ya que pueden producir deshidratacion.

Sudores nocturnos

Sintomas extraintestinales:

Anemia: En la EC se distinguen tres tipos diferentes.

- microcitica: pérdida de sangre o mala absorcion hierro.

- normocitica: falta de hierro y falta de produccién de glébulos rojos.

- macrocitica: falta de vitamina b12 y/o acido félico
Hipercoagulabilidad: Los pacientes con EC, tienen mas probabilidad de padecer
trombosis arterial o venosa, asi como embolias.
Sintomas neurolégicos: Como neuritis 0 cefaleas, resultado de tomar algunos
farmacos y de la desnutricién.
Manifestaciones musculo-esqueléticas: Como por ejemplo artropatia periférica o
axial.
Alteraciones de la piel: Puede aparecer eritema, pioderma gangrenoso...
Afectacion ocular: Uveitis, escleritis, etc.
Manifestaciones hepatobiliares: Muchas personas con EC presentan célicos
debidos a calculos biliares
Afectacion psicoldgica: La EC presenta una carga psicoldgica alta. Los pacientes
pueden presentar a lo largo de la enfermedad miedos, trastornos de ansiedad,
depresion, etc. Estos sintomas son peligrosos ya que pueden empeorar el curso
de la enfermedad y reducen en gran parte la calidad de vida del paciente.
(Garriga-Martin, 2015; Pecasse, 2010; Iborra, & Garcia-Campos, 2017)

Existen diferentes complicaciones intestinales y extra intestinales, que pueden ocurrir
derivadas de la EC.

Algunas de las complicaciones intestinales son:

Estenosis y Obstruccion intestinal: Es una complicacion muy frecuente en
pacientes con Enfermedad de Crohn. Este estrechamiento del intestino es
frecuentemente debido a la inflamacién y el edema que produce la propia
enfermedad.
Las estenosis inflamatorias se pueden solucionar con tratamiento médico, en
cambio, las estenosis cicatriciales pueden necesitar de una intervencion
quirargica o endoscépica para aliviar la obstruccion intestinal.
Masas inflamatorias abdominales
Fistulas: Se trata de la complicacibn mas tipica en la Enfermedad de Crohn.
Suelen solventarse con tratamiento médico, pero si éste no es efectivo se debera
llevar a cabo una intervencién quirargica.
Las fistulas tienen un alto indice de recurrencia.
Se pueden clasificar segun la localizacion en Externas o internas:

o Externas: Comunican de manera directa o indirecta con la superficie

corporal.
o Internas: Comunican dos érganos del cuerpo.



(Jalife, 2016)

- Abscesos intrabdominales: Necesitan de intervencion quirdrgica para
solventarlos.

- Perforacion intestinal: Produce una gran preocupacion a los pacientes.

- Hemorragias: Se producen generalmente a partir de la ulceracion ileal.

Entre el 5y el 10% de las personas que padecen EC presentan ulceracién a nivel
estomacal o duodenal.

- Megacolon téxico: Es una complicacion poco frecuente pero grave. Consiste en
una dilatacién excesiva del colon. Necesita tratarse con medicamentos agresivos
y fuertes y en la mayoria de los casos requiere intervencion quirdrgica.

- Neoplasia de Colon: Existe un riesgo elevado de que aparezca tras 8 afios del
diagnostico y si la enfermedad no esté correctamente tratada y controlada. Dicho
riesgo aumenta si existen antecedentes familiares de padecer un céncer
colorrectal.

(Garriga-Martin, 2025; Iborra, & Garcia-Campos, 2017).

Las complicaciones extra intestinales afectan aproximadamente a un 25% de los
pacientes con Ell. Pueden estar relacionadas con los medicamentos utilizados para
controlar la Ell. Algunas de estas complicaciones son:

- Artropatias medicamentosas

- Complicaciones oculares: Como Glaucomas o cataratas

- Complicaciones hepatobiliares: Calculos biliares, higado graso.

- Complicaciones renales: nefritis

- Anemia

- Complicaciones 6seas: Osteoporosis, fracturas

- Enfermedad tromboembdlica venosa

- Trastornos de Ansiedad y cambios de humor

- Enfermedades reumdticas, articulares y musculo-esqueléticas: Artritis,
espondilitis anquilosante, colangitis esclerosante primaria, etc.

(Iborra, & Garcia-Campos, 2017).

Muchas personas presentan sintomas durante afios antes de que sean diagnosticados
con una enfermedad inflamatoria intestinal. (Garriga-Martin, 2025; Enfermedad de
Crohn, s. d.)

El diagndstico de la Enfermedad de Crohn generalmente es dificil debido a que la
inflamacién se puede encontrar a lo largo de todo el tracto gastrointestinal y los sintomas
de la enfermedad son inespecificos y comunes con otras enfermedades. Esto provoca
que el diagndstico sea tardio. Algunos estudios europeos exponen que se tarda mas de
un afio en dar un diagnéstico definitivo al 45% de los nuevos casos de Ell y més de 5
afos al 17% del total de pacientes. Por lo tanto, El diagnostico se convierte en un
problema ya que cada vez existe una mayor evidencia que expone que se administra
en fases tempranas el éxito del tratamiento aumenta considerablemente. (Garcia-Lopez,
2019)

Para diagnosticar la EC se necesitan realizar varias pruebas que el médico digestivo
solicitara dependiendo de la clinica, la exploracién fisica y la anamnesis del paciente.
(Enfermedad de Crohn, s. d.)
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Algunas de estas pruebas diagnésticas son:

Pruebas de laboratorio:

o Andlisis de sangre: La EC produce cambios significativos en los
parametros analiticos. Se puede encontrar leucocitosis (Aumento de
glébulos blancos), anemia (disminucibn de numero de eritrocitos),
trombocitosis (aumento del nimero de plaguetas en sangre), falta de
hierro o de vitamina B12, valores aumentados de la Proteina C Reactiva
(PCR >50) que indica inflamacién, una velocidad de sedimentacién
elevada, etc.

o Coprocultivo: Consiste en un analisis de las heces del paciente que
examina la presencia de parasitos o detecta toxinas. De este modo, se
descartaria la posibilidad de sufrir la Enfermedad de Crohn.

o Biopsias: Se extraen mediante las endoscopias y permiten analizar los
tejidos y el estado de la mucosa de la pared intestinal. (Enfermedad de
Crohn, s. d.)

Endoscopias: Consiste en la introduccién de un tubo por la boca o el ano que
lleva incluido material microscopico como, tijeras, camara, pinzas, etc. Se usa
para comprobar la afectacion que existe a lo largo del tracto gastrointestinal, sea
a nivel estomacal, intestinal o de colon. (Enfermedad de Crohn, s. d) Permiten
observar la presencia de granulomas inflamatorios o de Ulceras en el tubo
digestivo y por tanto permiten un diagnéstico completo de la EC. (Garcia-Lopez,
2019)

o Gastroscopia: Se lleva a cabo en caso de que el paciente presente
sintomas gastrointestinales altos (nauseas, voOmitos, dolores
epigastricos...)

o Enteroscopia: Llega hasta el Intestino delgado y permite observarlo y
extraer muestras si fuera necesario.

o Colonoscopia: Permite localizar Ulceras, inflamacién, sangrado,
estenosis, asi como extraer biopsias del colon y del ileo terminal.

o Endoscopia por capsula: Se realiza cuando se sospecha que el paciente
sufre EC y los estudios iniciales que se la han realizado han sido
negativos. Permite evaluar la totalidad del intestino delgado, mejorando
asi el diagnéstico. También es efectivo en pacientes que tienen
estenosis.

(Enfermedad de Crohn, s. d.; Iborra, & Garcia-Campos, 2017).

Pruebas de imagen: Son muy importantes para el diagnéstico de la EC ya que
un elevado porcentaje de pacientes con esta enfermedad (80%
aproximadamente) presenta alteraciones del transito intestinal. No proporcionan
el diagnostico completo de EC, pero permiten determinar la extension de la zona
inflamada o afectada.
o Radiografia abdominal: Se utiliza para detectar la presencia de una
obstruccién intestinal.
o Ecografia: Ayudan a diferenciar la EC de otras enfermedades como la
apendicitis.
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o [Escaner o TAC: Permiten el diagnostico complicaciones intrabdominales
como son los abscesos.

(Enfermedad de Crohn, s. d.)

= Otras: Existen pruebas e indicadores diagnosticos mas novedosos y no invasivos
a diferencia de los utilizados hasta el momento, que la mayoria son de caracter
invasivo o tienen efectos nocivos para el organismo a corto o largo plazo.

o Deteccion de microARN en suero: Se trata de una nueva herramienta
diagndstica y de seguimiento de EC no invasiva, que consiste en observar
la presencia de unos biomarcadores llamados microARN en el suero de
los pacientes que indican el grado de actividad de la enfermedad. (Iborra,
& Garcia-Campos, 2017)

o Componentes organicos volatiles (COV): Son unos gases derivados de
procesos metabolicos que se producen durante la inflamacién intestinal
en el organismo de los pacientes con Ell, ya que sufren cambios en la
microbiota intestinal. Estos gases se extraen de muestras de liquidos
biolégicos del paciente (heces, orina, aliento, sudor...) y permiten
diferenciar entre controles sanos, momentos en que la EC se encuentra
en fase activa o en fase de remision. De esta manera, los COV pasan a
ser nuevos biomarcadores de la inflamacién de la mucosa en la
Enfermedad de Crohn, facilitando asi un diagnéstico con un menor
namero de pruebas invasivas. (Benitez-Cantero; Garcia-Sanchez, 2016)

Como la EC es una patologia crénica, algunas de estas pruebas mencionadas
anteriormente puede que se tengan que repetir con el paso del tiempo. (Garcia-Lopez,
2019)

En la actualidad, no existe cura para la enfermedad inflamatoria intestinal. Los diferentes
tratamientos utilizados frente a esta enfermedad buscan controlar la actividad de la
enfermedad, favorecer las fases de remision, mejorar y mantener el bienestar general
de los pacientes, tratar los brotes de la enfermedad eliminando los sintomas y
reduciendo la inflamacién intestinal, prevenir complicaciones y mantener un buen estado
nutricional. Dichos tratamientos producen cambios en la evolucion de la enfermedad a
corto y largo plazo. Existen diferentes tratamientos que se emplean dependiendo de la
localizacién y la gravedad del brote, de los sintomas que padece el paciente, la
tolerancia de la persona a los distintos tratamientos, la accesibilidad del paciente y de la
evolucion de la enfermedad. Los distintos tratamientos pueden utilizarse por separado
0 en combinacién entre ellos. (Garcia-Lopez, 2019; Iborra, & Garcia-Campos, 2017).

Antes de comenzar con ningun tratamiento, se debe explicar correctamente y de manera
individualizada la enfermedad al paciente. Debe conocer las interacciones entre
medicamentos y los efectos secundarios y adversos que estos pueden producir. Iborra,
& Garcia-Campos, 2017).

Los tratamientos utilizados para tratar la EC son:

% Farmacos convencionales
= Aminosacilatos (5-ASA) y corticoides: Tienen una accion antiinflamatoria
y de este modo ayudan al control de los sintomas.
= |Inmunomoduladores: Reducen la actividad del sistema inmune y ayudan
a mantener las fases de remision de la enfermedad.
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%

= Antibidticos: Se utilizan cuando aparecen infecciones relacionadas con la
EC.

(Garcia-Lépez, 2019)

Terapias bioldgicas: Se utilizan cuando la persona no ha respondido bien a los
tratamientos convencionales. Su accién ayuda a controlar los sintomas, alargar
las fases de remision y ademas pueden ayudar en la cura de los dafios que se
hayan producido en la mucosa intestinal. (Garcia-Lopez, 2019)

Cirugia: A alrededor de un 70% de los pacientes que padecen EC se les realiza
algun tipo de intervencion quirargica a lo largo de la enfermedad. La cirugia
consiste en una alternativa al tratamiento farmacolégico, cuando éste no es
efectivo. Sirve también para corregir ciertas complicaciones y para aliviar
algunos sintomas producidos por la propia enfermedad.
Las diferentes cirugias que se pueden realizar a un enfermo de Crohn son:

= Drenaje de abscesos

= Reseccion segmentaria: extirpacion de un parte del intestino.

= lleostomia o colostomia

= Estricturoplastia con preservacion de intestino

= Anastomosis ileorectal o ileocol6nica

(Garcia-Lépez, 2019; Iborra, & Garcia-Campos, 2017).

Nutricion _enteral: Consiste en aportar los nutrientes necesarios para el
organismo del paciente a través de alimentos preparados para administrarse a
través de una sonda nasogastrica 0 una gastrostomia. Los nutrientes que
contiene la nutricibn enteral son grasas, hidratos de carbono, proteinas,
vitaminas, minerales y agua.

Ayuda a combatir la deshidratacion y la desnutriciéon. (Garcia-Lépez, 2019)

Suplementos alimenticios: La absorciéon de nutrientes en los pacientes con EC
se ve alterada debido a la inflamacién, a la disminucién en cuanto a cantidad y
variedad de ingesta de varios alimentos, a algunos medicamentos que toman
para la enfermedad, etc.

Los déficits mas frecuentes en pacientes con EC son; Calcio, Hierro, Vitamina
B12, Acido Fdlico, Sodio y Potasio. (Garcia-Lopez, 2019)

Trasplante de células: Es un método innovador que se utiliza en un nimero
reducido de pacientes, cuando ninguno de los tratamientos anteriores funciona.
(Garcia-Lépez, 2019)

Aunque se empleen tratamientos parecidos para todos los pacientes que padecen
alguna Ell, cada paciente es diferente y la enfermedad les afecta de manera distinta.
Debido a esto, es muy dificil encontrar el tratamiento correcto para cada uno de ellos y
se emplea un tratamiento distinto con cada paciente. (Garcia-Lopez, 2019)

A demas de los tratamientos nombrados con anterioridad, existen diferentes terapias
complementarias que pueden ayudar en el control de muchos de los sintomas
producidos por la EC. Algunas de estas terapias son:
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- Masajes: Pueden ayudar a mejorar la calidad de vida, reducir el estrés y el dolor
en todo el cuerpo.
Yoga: Ayuda a combatir el estrés y aliviar la ansiedad.

- Acupuntura: Ayuda en el blogqueo y disminucion del dolor y puede fortalecer el
sistema inmunoldgico y ayudar a combatir las infecciones.

- Probidticos: Son aptos para facilitar la digestién del paciente y ayuda a alargar
los periodos de remision.

- Fitoterapia: Las diferentes plantas, ayudan en el control de sintomas concretos.

- Aceite de pescado: Es rico en &cidos grasos antiinflamatorios omega 3.
(Terapias naturales para la Enfermedad de Crohn, 2017)

Los ultimos estudios llevados a cabo sobre la prevalencia de la Enfermedad de Crohn
indican que es mas elevada en areas urbanas que en areas rurales, ademas, suele tener
relacion con que la persona tiene un nivel socioeconémico elevado. No se conoce la
causa por la cual esto sucede, pero existe una hipétesis que expone, que puede deberse
a la higiene. Esta hipotesis explica que, a las personas con menos exposicion a
infecciones y enfermedades en la infancia, se les disminuye la capacidad de respuesta
inmunitaria correcta puesto que no necesitaron una respuesta previa frente a
microorganismos fuertes. También se cree, que afectan las diferencias en la dieta y el
estilo de vida entre las personas que viven en zonas desarrolladas o en desarrollo y las
que viven en areas subdesarrolladas. (Enfermedad inflamatoria intestinal, 2015)

La incidencia de la EC en Espafa es considerable. Cada afio se diagnostican alrededor
de 116,5 casos por cada 100.000 habitantes. (Enfermedad de Crohn: Incidencia en
Espafia, s. d) Unas 300.000 personas en Espafia padecen alguna Ell. (Confederacion
ACCU Crohn y Colitis Ulcerosa, 2019) El nimero de casos nuevos de EC anuales, ha
aumentado mucho en los ultimos afios en varias zonas de Espafia. Este aumento, se
estima que puede deberse a la mejora en las condiciones socioeconémicas del pais, al
aumento de habitos higiénicos y al efecto de varias vacunas que han provocado un
descenso de enfermedades infecciosas pero un aumento de enfermedades alérgicas y
autoinmunes. (Enfermedad de Crohn: Incidencia en Espafia, s. d.)

La enfermedad de Crohn es una enfermedad que suele aparecer en edades tempranas,
aungue puede aparecer en cualquier etapa de la vida. La edad pico de incidencia de
esta enfermedad se sitla alrededor de los 30 afios, pero la incidencia infantil cada vez
es mas elevada. En la actualidad, un 50% de los pacientes son jévenes que tienen entre
20 y 40 afios y un 25% comienza a padecer la enfermedad antes de los 20 afios. El
diagndstico de la EC en edades tempranas supone para estos jovenes una gran pérdida
de calidad de vida puesto que les ocurre en un momento de sus vidas en el cual se
estan desarrollando y pasan por procesos muy cambiantes. (Garcia-Lopez, 2019) La
probabilidad de padecer EC, se encuentra ligeramente aumentada en el género
femenino frente al masculino. (Garcia-Lépez, 2019; (Enfermedad de Crohn: Incidencia
en Espafa, s. d.)

La EC supone para la mayoria de personas que la padecen una gran pérdida de estado
de salud lo que afecta a su calidad de vida. (Lopez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-
Caro; Montoya-Juérez; Schmidt-Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Fernandez, 2018). Es una
enfermedad que sobre todo cuando se encuentra en fase activa, crea desequilibrios a
todos los niveles de vida del paciente, tanto de salud fisica, mental y emocional, como
a nivel socioeconémico, familiar, laboral, sexual, de suefio y descanso, etc. (Garcia-
Lépez, 2019; Lopez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-Caro; Montoya-Juarez; Schmidt-
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Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Fernandez, 2018; Hashash; Knisely; Germain; McAuliff;
Strassburger; Vachon; Binion; Regueiro; Wallace; Szigethy, 2020)

Cuando la enfermedad se encuentra en fase activa y los sintomas se intensifican, es
frecuente que disminuya el deseo sexual. Ademas, la nutricion del paciente se ve
alteraday por lo tanto el paciente se encuentra mas débil y con falta de energia. (Parejas
y relaciones sociales, 2019) Existen ciertos alimentos que son mas dificiles de digerir y
gue por lo tanto se recomiendan evitar durante esta fase activa; los que contienen fibra
insoluble, semillas, frutos secos, asi como determinadas frutas Yy verduras.
(Alimentacion, 2019) Los cambios de la dieta o del estilo de vida pueden reducir la
inflamacién y los sintomas en la EC. (Enfermedad inflamatoria intestinal, 2015).

Debido a la cronicidad de la enfermedad, los pacientes pueden presentar una imagen
negativa sobre su estado de salud y un deterioro en la resiliencia personal que conlleve
una pérdida de esperanza de recuperacion. Eso, unido al dolor fisico y al sufrimiento les
produce deterioro en el estado de salud, baja autoestima, culpabilidad, enfado y
vulnerabilidad. (Garcia-Sanjuan, Lillo-Crespo, Sanjuan-Quiles, & Richart-Martinez,
2014; Lopez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-Caro; Montoya-Juarez; Schmidt-Riovalle;
Marti-Garcia; Marin-Fernandez, 2018). Segun la North American Nursing Association
(NANDA), la etiqueta diagnoéstica Deterioro de la resiliencia (00210) se define como
“Disminucion de la capacidad para recuperarse de una situacion adversa o cambiante,
a través de un proceso dinamico de adaptacion. (NNNConsult, 2021).

Asociados a la enfermedad, los pacientes presentan varias preocupaciones y miedos.
Aproximadamente un 72% de los pacientes presenta preocupacion por la diarrea y la
urgencia para ir al lavabo, un 74% explica estar altamente afectado por la sensacion de
evacuacion incompleta que provoca gran incomodidad y un 46% declara que la EC le
provoca tanta fatiga y cansancio que no puede llevar a cabo sus actividades diarias con
normalidad. Otras preocupaciones y miedos comunes entre los pacientes son el dolor
abdominal, el miedo a la intervencion quirargica y la incertidumbre de los brotes, el
miedo a la soledad. (Garcia-Lépez, 2019; Lopez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-Caro;
Montoya-Juarez; Schmidt-Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Fernandez, 2018).

El papel de enfermeria en los cuidados y la atencién a pacientes con EC es muy
importante. Su rol comienza en el instante en que la persona obtiene un diagndstico, ya
gue en ese momento los pacientes comienzan a buscar y pensar estrategias para
afrontar su situacién. Estas estrategias incluyen la necesidad de informacion, de apoyo
y de seguimiento que aportan las enfermeras. La introduccion de enfermeras expertas
en Ell produce mayor calidad de atencién y ahorros en los costes de estos pacientes,
ya que se reducen los ingresos hospitalarios. (L6pez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-
Caro; Montoya-Juarez; Schmidt-Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Ferndndez, 2018;
Molander; Jussila; Toivonen; Makkeli; Alho; Kolho, 2019). Las enfermeras, forman parte
de equipos multidisciplinares de forma que gestionan toda la atencién que se les ofrece
a los pacientes, facilitando el contacto con otros profesionales si lo consideran
necesario. (Cano, & Cafias, 2018)

Las enfermeras deben ser capaces de realizar un seguimiento cercano de los pacientes
y conocer asi su estado de salud en todo momento. De esta manera, trabajaran de una
manera holistica y detectando cualquier cambio en los procesos de la enfermedad
(periodos de remisidn, aparicion de brotes, nuevos sintomas, problemas emocionales).
(Cano, & Cafas, 2018; Lépez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-Caro; Montoya-Juarez;

15



Schmidt-Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Ferndndez, 2018). Las intervenciones de
enfermeria a pacientes recién diagnosticados de EC, deben centrarse en la fase de
adaptacion inicial y en las estrategias de afrontamiento durante las fases activas de la
enfermedad. Las metas que deben alcanzar las enfermeras para mejorar la convivencia
de los pacientes con la EC son la autonomia y participacién de éstos en la vida social y
laboral. (LO6pez-Cortes; Hueso-Montoro; Garcia-Caro; Montoya-Juarez; Schmidt-
Riovalle; Marti-Garcia; Marin-Fernandez, 2018).

Ademas, permitirdn que los pacientes tengan un profesional sanitario cercano con el
gue puedan compartir todas sus preocupaciones, preguntar cada una de sus dudas y
buscar ayuda para resolver sus problemas. También, se encargaran de aportar apoyo
fisico, emocional, asesoramiento y educacion a la persona y su familia en cuanto a la
enfermedad, para que puedan adaptarse mejor a la nueva vida con la enfermedad y
proporcionarles de esta manera un ambiente favorable para la salud del paciente.
(Cano, & Cafas, 2018)

A pesar de que la enfermera es la persona de referencia para el paciente y suele ser el
Unico apoyo para manejar el afrontamiento de la enfermedad, existen protocolos y guias
muy diferentes respecto al tema. Esto, dificulta especificar cuales son las competencias
e intervenciones de enfermeria necesarias para cubrir todas las necesidades de los
diferentes pacientes con EC. (Cano, & Cafas, 2018)

He escogido este tema de disefio debido a que mi padre padece la Enfermedad de
Crohny desde su diagnéstico hace unos cuantos afios cuando yo era pequefia, huestras
vidas cambiaron por completo. Su estado de salud y calidad de vida han ido
disminuyendo con los afios y la enfermedad cada vez afecta a mas aspectos de su vida
de una forma negativa. Por eso me gustaria identificar una intervencion de enfermeria
gque tenga en cuenta todos y cada uno de los aspectos de la persona, que mejore su
estado de salud, aumente su nivel de resiliencia y autocontrol de la enfermedad y
disminuya los efectos negativos que la EC tenga en su vida diaria.

Debido a todo lo comentado con anterioridad, me pregunto si el desarrollo de una
intervencion educativa de enfermeria ayudaria en la mejora del estado de salud, la
resiliencia de personas con EC, en la disminucién de la intensidad y en el autocontrol
de la enfermedad.

A continuacion, se presentan la hipotesis, los objetivos, la metodologia y la utilidad
practica de los resultados de la intervencion educativa de enfermeria en pacientes con
Enfermedad de Crohn.
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2 Hipotesis y Objetivos

2.1 HIPOTESIS

El estado de salud y la resiliencia personal de pacientes entre 20 y 60 afios de edad que
padecen Enfermedad de Crohn mejoraran y la intensidad y el autocontrol de la
enfermedad se estabilizardn tras proporcionarles una intervencién educativa de
enfermeria.

2.2 OBJETIVOS

221

Objetivo general

Determinar una intervencién educativa de enfermeria que estabilice la intensidad y el
autocontrol de la enfermedad y mejore el estado de salud y la resiliencia personal de
pacientes con Enfermedad de Crohn en el primer afio de diagndstico.

222

Obijetivos especificos

Definir el rol, los cuidados, la atencién y el tipo de apoyo que debe proporcionar
enfermeria a pacientes que padecen Enfermedad de Crohn.

Desarrollar cudles son los cuidados de enfermeria que contribuyen en la
reduccion de uso de recursos sanitarios y en la mejora de los sintomas de
pacientes con Enfermedad de Crohn.

Identificar los problemas que la Enfermedad de Crohn conlleva a las personas
que la padecen.

Identificar si la modificacién de estilos de vida es eficaz en la mejora del estado
de salud, la resiliencia, la intensidad y el autocontrol de la enfermedad de
pacientes con Enfermedad de Crohn.

Identificar el impacto de una intervencién educativa de enfermeria en la
intensidad, manejo y autocontrol de la Enfermedad de Crohn, asi como en el
estado de salud y la resiliencia personal.
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3 Metodologia

3.1 Ambito de estudio:

El estudio se llevara a cabo en la consulta especifica de enfermeria experta en practica
clinica avanzada en Enfermedad Inflamatoria Intestinal (Ell), en la planta de digestivo
del Complejo Hospitalario de Navarra, desde julio de 2021 hasta julio de 2023.

3.2 Disefio:

Se trata de un estudio experimental, mas concretamente, un ensayo clinico aleatorizado
y controlado con evaluador simple ciego, formado por grupo control (recibe la atencién
habitual llevada a cabo en consulta de enfermeria) y un grupo intervencién (que recibe
la intervencién habitual, mas las sesiones de la intervencién educativa).

3.3 Poblaciéon y muestra:

La poblaciéon diana de la intervencion estd formada por pacientes diagnosticados de
Enfermedad de Crohn tres meses antes de comenzar el estudio y que acuden a la
consulta de enfermeria experta en practica clinica avanzada en ElI.

Para realizar el célculo del tamafio de la muestra, dado que no se disponen de datos
suficientes ni se han encontrado ningun estudio que permita calcularla y puesto que,
utilizando un calculo poblacional se obtiene una muestra muy amplia, se utiliza para el
calculo de la muestra un estudio de salud mental realizado por enfermeria para
pacientes con trastorno depresivo en atencién primaria. (Hervas-Hidalgo, 2014)

Se ha estimado un tamafio muestral de 106 sujetos, 53 en cada grupo (grupo
intervencion y grupo control) asumiendo un nivel de confianza del 95% y un poder
estadistico del 90%, para detectar una diferencia minima de 5 puntos en el resultado del
Cuestionario Sobre la intensidad de la enfermedad, variable principal del estudio, siendo
la varianza de esta variable 53,90. Se ha realizado el ajuste considerando unas posibles
pérdidas del 15%. (Hervas-Hidalgo, 2014)

La hipétesis se asume bilateral, es decir, cualquiera de los pardmetros a comparar
puede ser mayor o menor que los otros. (Hervas-Hidalgo, 2014)

3.4 Criterios de seleccion:
3.4.1 Criterios de inclusién:

= Pacientes de 20 a 60
= Pacientes con EC
= Pacientes recién diagnosticados (en los ultimos 3 meses)

3.4.2 Criterios exclusion:

= Pacientes que han recibido intervenciones quirdrgicas asociadas directamente a
la EC

= Portadores de ileostomia y/o colostomia

= Mujeres embarazadas

= Pacientes que requieren nutricion enteral

= Pacientes con problematica social de base
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3.5 Intervencién
3.5.1 Reclutamiento de pacientes

Se prevé que se tardara de 3 a 6 meses para llevar a cabo el reclutamiento/ hasta
obtener la muestra necesaria. Durante este tiempo, los participantes del estudio seran
seleccionados mediante un muestreo no probabilistico consecutivo con un periodo de
reclutamiento, en el que se elegiran a aquellos sujetos que acudan a la consulta de
enfermeria (experta en practica avanzada) de EIll con diagnostico médico de
Enfermedad de Crohn y que cumplan los criterios de inclusion y no cumplan ninguno de
exclusion.

Asimismo, a medida que se vayan seleccionando los sujetos, se les informara del
estudio y se les solicitara su consentimiento informado. Una vez se tengan los
consentimientos informados, los pacientes seran incluidos en el grupo intervencion o en
el de control siguiendo un proceso aleatorio que consiste en un sistema de papeles de
colores compuesto por 53 papeles de color rojo y 53 papeles de color negro depositados
en un recipiente opaco. Se extraerd un papel, el cual determinara si el paciente
pertenece al grupo control (papel rojo) o al grupo experimental (papel negro).

3.5.2 Implementacién de la intervencion

El estudio consiste en una intervencién educativa de enfermeria que promueve habitos
saludables en personas diagnosticadas de EC.

Intervencién educativa: su contenido estd estructurado segun el conocimiento
enfermero mediante la Clasificacion de las Intervenciones de Enfermeria (NIC). Las
intervenciones y las actividades que se realizaran se muestran en la tabla 2 (Anexo 1).

La intervencion a realizar, se llevard a cabo en cuatro fases (tabla 3, Anexo 2):

¢ 12 Fase (Reclutamiento):

Esta fase del estudio durara entre tres y seis meses y tendra como objetivo reclutar
a los pacientes que posteriormente vayan a formar parte de la intervencién
educativa. A los 15 dias de la seleccion del paciente y tras haberle asignado al grupo
intervencion o control, sera citado para llevar a cabo la presentacion enfermera -
paciente y se realizard la primera recogida de datos del estudio.

e 22 Fase (Sesiones Educativas):

Esta fase durara dos meses y su objetivo serd aumentar los conocimientos de los
pacientes a cerca de su enfermedad y concienciarles sobre su situacion actual, asi
como proporcionarles diferentes estrategias para convivir mejor con ella.

Para ello, se llevaran a cabo cuatro sesiones educativas en las cuales la enfermera
aportard una informacion estandar y béasica sobre los diferentes temas que se
trataran a lo largo de la intervencién. Dichas sesiones, consistiran en realizar una
visita presencial cada quince dias, adaptando el dia y la hora a la disponibilidad de
cada paciente. Todas las sesiones tendran una duracién aproximada de una hora y
media y en cada una de ellas se trataran unos temas concretos relacionados con la
EC.

Para tratar dichos temas, se utilizara la taxonomia NIC que describimos en la tabla
2 (Anexo 1)
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3.5.2.1 SESIONES EDUCATIVAS:

Durante la primera sesion educativa, se conocera la situacion de cada paciente
y se trataran la nutricion y el tratamiento. Se educara en la dieta al paciente y se
proporcionara una dieta adaptada a la cultura, gustos, necesidades, situacion
econdmica y estado nutricional del paciente que prevenga la desnutricion y la
deshidratacién. También se realizara un control y ensefiamiento sobre la
medicacién prescrita del paciente. Ademas, se dardn a conocer las distintas
terapias complementarias existentes y beneficiosas para la EC y el control de los
diferentes sintomas que cada paciente pueda presentar.

En la segunda sesion, se trabajaran el ejercicio fisico y el descanso. Se
propondra al paciente la realizacion de un tipo de ejercicio fisico adaptado a su
persona, que sea favorable para su estado fisico y compatible con la patologia.
Por otra parte, se llevaran a cabo una serie de actividades que ayuden al
paciente a hacer frente al insomnio o trastorno del suefio en caso de que lo
necesiten.

Para la tercera sesion se pedira al paciente previamente que vaya acompafiado
de alguan familiar (el cuidador principal si lo tiene) y se dividira en dos partes. En
la primera parte de la sesién estara presente exclusivamente el paciente enfermo
de Crohn y en la segunda parte se hara pasar a la consulta de enfermeria al
acompanante.

Durante esta sesion, se desarrollaran la resiliencia personal, el manejo de la
enfermedad y la prevencion de brotes y conductas nocivas. Se explicaran y
trabajaran algunas de las técnicas de relajacion que ayuden al paciente a
disminuir la ansiedad y el estrés producidos por la enfermedad. Se
proporcionaran a cada paciente estrategias y recursos individualizados sobre el
manejo de la EC. Se llevara a cabo una educacion sanitaria frente al consumo
de sustancias nocivas y drogas. Por ultimo, se llevara a cabo un trabajo por parte
de la enfermera de promocién de la salud y el bienestar de los pacientes y sus
familias/cuidadores principales en el cual se tendra en cuenta la resiliencia
personal y familiar de los individuos.

Por dltimo, en la cuarta sesidon educativa, se trataran la sexualidad y la
espiritualidad. En esta visita, se intentar4 crear un ambiente de confianza y
proximidad que permita al paciente sentirse comodo y de esta manera poder
entablar una conversacion cercana y sincera en la cual exprese su manera de
pensar, sus creencias y valores, manera de entender la enfermedad y su
abordaje, vida sexual, etc. La enfermera realizara una escucha activa y
proporcionara al paciente diferentes consejos de salud que le permitan
desarrollar su espiritualidad. Por otra parte, se abordara la sexualidad desde una
mirada abierta, en la que la enfermera remarque la importancia de las medidas
de seguridad y proporcione al paciente estrategias para solucionar cualquier tipo
de problemas o miedos que pueda tener relacionados con las relaciones
sexuales.

Consultar Tabla 3 (Anexo 2)

32 Fase (seguimiento 1):

Esta fase del estudio durard cuatro meses y su objetivo es que los pacientes
adquieran un estilo de vida saludable, asi como identificar dificultades de estos para
adquirir y llevar a cabo conductas que favorezcan su salud y para aplicar los nuevos
conocimientos obtenidos durante las sesiones educativas.
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Constara de cuatro sesiones y consistird en realizar una visita presencial al mes.
Durante estas sesiones, se planten estrategias de refuerzo, seguimiento y apoyo y
se profundizara en los temas mas relevantes para cada paciente aumentando asi el
conocimiento de éstos sobre aspectos concretos. Los pacientes, podran resolver
dudas, realizar preguntas y clarificar situaciones personales concretas con a la
enfermera. Durante la cuarta y ultima sesion de esta fase, la cual coincide con los
seis meses del inicio de la intervencion, se llevara a cabo la segunda recogida de
datos.

o 42Fase (evaluacién post intervencion):

Esta fase, durard un afio y su objetivo es evaluar el impacto de la intervencién
educativa en la vida de los pacientes. Durante este tiempo, se llevaran a cabo dos
visitas presenciales de seguimiento en las cuales se llevaran a cabo las recogidas
de datos tres y cuatro. Una de ellas a los 12 meses del inicio de la intervencion y la
segundayy Ultima a los 18 meses. Esta Ultima visita, formara el final de la intervencion
educativa. A lo largo de estas visitas se detectaran problemas o dificultades del
paciente para adherirse a la intervencidn y se buscaran estrategias para actuar ante
dificultades y situaciones criticas.

La intervencion Constara de 11 sesiones presenciales, llevadas a cabo por una
enfermera experta en practica clinica avanzada de Ell. Las sesiones se impartiran de
forma individual, con una frecuencia y duracion variables segun; el momento de la
intervencion en el cual nos encontremos y las necesidades propias de la persona.
Cada sesion se desarrolla en dos partes. En la primera se explican los objetivos y se
lleva a cabo la educacién sanitaria y en la segunda se proporciona un periodo de tiempo
gue permita al paciente expresar sentimientos, opiniones o dudas relacionadas con los
temas tratados. Al final de cada sesidn se proporcionara a cada paciente, una hoja con
los temas y puntos a destacar mas importantes tratados durante la sesion educativa.
Los objetivos y el contenido de cada una de las sesiones se describen en la Tabla 3
(Anexo 2).

Durante la intervencién educativa, se realizaran derivaciones a otros profesionales
sanitarios siempre y cuando la enfermera lo crea oportuno y necesario para el paciente.

A lo largo de toda la intervencion, los pacientes tendran a su disposicién un niamero de
teléfono al que podran realizar llamadas a demanda, de lunes a sdbado desde las 8h
hasta las 20h para consultar dudas, resolver problemas puntuales o hacer preguntas
relacionadas con su enfermedad.

3.5.3 Recogidade los datos

Los datos del estudio se obtendrén en 4 tiempos. En la tabla 3 (Anexo 2) se muestran
los datos y el momento. Descripcion detallada del proceso de recogida de datos:

- Recogida de datos 1: La obtencion de los primeros datos se realizar antes de
iniciar las sesiones de la intervencion educativa. Los candidatos a participar,
seran informados y en el caso de aceptar firmaran el consentimiento informado.

Los datos referentes a este periodo se obtendran mediante una entrevista
personal que se llevara a cabo 15 dias después del reclutamiento del paciente.
A lo largo de esa sesifn, se recogeran las variables sociodemograficas y clinicas
del paciente, se cumplimentara el primer cuestionario sobre la resiliencia (Escala
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de resiliencia de 14-item, ER-14) y sobre la intensidad de la enfermedad (Crohn’s
disease activity index, CDAI), se valoraran las primeras puntuaciones Likert de
los indicadores NOC y se medira la escala EVA. También se realizara una
extraccion de sangre para su posterior andlisis en el laboratorio, teniendo en
cuenta algunos parametros especificos relacionados con la Enfermedad de
Crohn. Todas las puntuaciones seran consideradas como datos basales del
estudio.

- Recogida de datos 2: Mediante una visita presencial de cada paciente que se
realizara a los 6 meses del inicio de la intervencion educativa, se recogeran
nuevamente las variables de los cuestionarios sobre la resiliencia (ER-14) y la
intensidad de la enfermedad (CDAI), asi como las puntuaciones Likert de los
indicadores NOC. También se realizara una segunda analitica de sangre y se
valorara de nuevo la escala EVA.

- Seguimientos postintervencién (recogida de datos 3y 4): Durante otras dos

visitas presenciales que tendran lugar a los 12 y a los 18 meses de comenzar la
intervencion educativa de enfermeria, se recogeran otra vez todos los datos que
se obtuvieron antes de iniciarse el estudio en la recogida de datos 1.
De esta manera se evaluara el impacto de la intervencién y se podré llevar a
cabo una comparacion de los resultados obtenidos pre y post-intervencién, asi
como una comparacion entre los resultados obtenidos de los pacientes que
formen parte del grupo intervencién con los resultados del grupo control.

Un equipo formado por tres enfermeras expertas en practica avanzada de Ell seran las
responsables del trabajo de campo y recogida de los datos, asi como de llevar a cabo
la intervencion. Las tres enfermeras, recibirdn entrenamiento previo.

En los tiempos en los cuales se recogen los datos, se cita a todos los pacientes que
forman parte del estudio, tanto los del grupo intervencién como los del grupo control.

Durante las llamadas telefénicas que realizaran los pacientes a demanda, las
enfermeras proporcionaran cuidados de apoyo y consejos relacionados con la
enfermedad y los temas tratados en las diferentes sesiones educativas (dolor, dieta,
medicacion, suefio, etc.) Estas atenciones y cuidados de los pacientes no estaran
protocolizadas y se prestaran en funcion del criterio clinico de las enfermeras.

3.6 Variables e instrumentos de medida

En este estudio, puesto que no existe un instrumento estandar que se pueda aplicar a
todas las areas de salud, los instrumentos de medida que se utilizaran se han escogido
teniendo en cuenta los objetivos de la investigacion y proceden del campo de los
conocimientos enfermeros.

3.6.1 VARIABLES INDEPENDIENTES

Pertenecer al grupo intervencion (recibirdn la atencién de enfermeria habitual mas la
intervencion educativa especifica) o al grupo control (Unicamente reciben la atencién
habitual de enfermeria).
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3.6.2 VARIABLES DEPENDIENTES

3.6.2.1 Estado de salud personal

NOC [2006]; ESTADO DE SALUD PERSONAL: Adaptacion a condiciones
cronicas (200623), Capacidad para el afrontamiento (200622), Estado nutricional
(200617), Funcién gastrointestinal (200610), Nivel de confort (200604), Pauta de
suefio — descanso (200609), Nivel de energia (200603), Ejercicio fisico (200601),
Relaciones sociales (200625), Funcidn sexual (200627), Vida espiritual (200621).

PUNTUACION EN LA ESCALA VISUAL ALANALOGICA DEL DOLOR (EVA):
Se trata de una escala auto aplicada que mide la presencia e intensidad del dolor
en las personas. Consta de 1 item con opciones de respuesta del 0-10, siendo
0 la ausencia del dolor y 10 el mayor dolor imaginable. (La escala EVA del dolor
[Fotografia], s. d.) Verimagen 1 (Anexo 5)

3.6.2.2 Resiliencia personal

3.6.2.3

NOC [1309]; RESILIENCIA PERSONAL: Verbaliza actitud positiva (130901),
Utiliza estrategias de afrontamiento efectivas (130902), Expresa emociones
(130903).

Evita el abuso de drogas (130919).

NOC [2608]; RESILIENCIA FAMILIAR: Se adapta a las adversidades como retos
(260803), Utiliza estrategias de control de conflictos (260815), Acepta un
descanso de la familia extensa (260821).

PUNTUACION EN LA ESCALA DE RESILIENCIA DE 14-ITEM (ER-14):

Se trata de la version en espafiol de la Resilience Scale (RS) de 14 items de
Wagnild. Consiste en una escala auto aplicada que mide el nivel de resiliencia
personal relacionada con la salud y la vida de la persona. El cuestionario consta
de 14 afirmaciones, con opciones de respuesta entre “1” (total-mente en
desacuerdo) y “7” (totalmente de acuerdo). (Sanchez-Teruel, & Robles-Bello,
2015). Ver tabla 4 (Anexo 3)

Intensidad y autocontrol de la enfermedad

NOC [3119]; AUTOCONTROL: ENFERMEDAD INFLAMATORIA INTESTINAL:
Controla los signos y sintomas (311902), Obtiene tratamiento para la enfermedad
(311903), Controla el estado de salud en la exacerbacion (311909). Identifica el
impacto de la enfermedad en su estilo de vida (311931)

PUNTUACION EN LA CROHN'’S DISEASE ACTIVITY INDEX (CDAI):
Se trata de una escala auto aplicada que mide la intensidad de la EC. Tiene en
cuenta 8 variables; siete clinicas y una analitica. (Monrroy, & Ibafiez, 2013)

Segun la ECCO se consideraria que la enfermedad se encuentra en fase de
remision cuando los valores son menores a 150, si los valores se encuentran
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entre 150-220 se considera que la enfermedad esta en una fase de brote leve,
cuando los valores oscilan entre 220-450 la enfermedad se encuentra en una
fase de brote moderado y por ultimo la enfermedad esta en fase de brote grave
cuando los valores del CDAI son superiores a 450. Ver tabla 5 (Anexo 4)
(Monrroy, & Ibéfez, 2013)

e VALORES OBTENIDOS EN LOS ANALISIS DE SANGRE:

En ésta analitica se recogeran diferentes parametros que nos permitan conocer
la intensidad de la enfermedad del paciente. Los parametros analiticos que se
recogeran son: La Proteina C Reactiva (PCR), sus valores aumentados (>50)
nos indica la presencia de inflamacién, La Velocidad de sedimentacion, la
Ferritina, la Vitamina B12, la Hemoglobina, los Leucocitos y las Plaquetas.
Unos cambios significativos en los pardmetros analiticos indican una elevada
intensidad de la enfermedad, que puede coincidir con un brote de la enfermedad
0 no.

3.6.3 VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS Y CLINICAS

Edad, género (hombre, mujer), estado civil (soltero, casado, vive en
pareja, separado, divorciado, viudo), nivel de estudios (analfabeto, lee y escribe,
educaciéon secundaria obligatoria (ESO), bachillerato, estudios universitarios,
otros), situacion laboral (estudiante, trabajador activo, jubilado, en paro, labores
del hogar, otros), relacién de parentesco del paciente con el cuidador principal
(conyuge, hijo/a, hermano/a, sobrino/a, tio/a, amigo/a, vecino/a, cuidador formal,
cuidador informal, otros), Nivel econémico (bajo, medio, alto), espiritualidad,
indice de masa corporal (IMC).

Se disefiara cuestionario Ad Hoc que contendra todas las variables definidas en la
metodologia y los instrumentos de medida del estudio validados.

Todas las variables categéricas de los NOC y siguiendo el orden de izquierda a derecha,
puntdan en una escala Likert de 1 a 5 (a menor puntuacién peor estado de salud del
paciente, menor resiliencia personal y menor autocontrol de la enfermedad).
(NNNConsult, 2021)

3.7 Andlisis de los registros

En cuanto al analisis estadistico, sera realizado por un evaluador ciego que, en el
momento del analisis, desconozca si los datos pertenecen al grupo experimental o al
grupo control. Se llevard a cabo con el paquete estadistico SPSS Statistics 27.0 y se
basara en:

- Analisis descriptivo de todas las variables a estudio. Como son variables
cuantitativas se utilizardn medidas de tendencia central (media, mediana y
moda).

- Comparacién de la media de las diferencias (puntuacién y resultados de los
diferentes instrumentos de medida) en el grupo intervencién entre los diferentes
momentos de recogida de datos (Al inicio, a los 6, a los 12 y a los 18 meses)
mediante la T de Student para datos apareados, y la prueba no paramétrica de
Wilcoxon si no se cumplieran los criterios de normalidad estadistica.
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- Comparacion de la media de las diferencias (puntuacion y resultados de los
diferentes instrumentos de medida) entre el grupo intervencién y el grupo control
en los distintos momentos de recogida de datos (Al inicio, a los 6, alos 12 y a
los 18 meses) con la prueba T de Student para datos independientes o la prueba
no paramétrica de U-Mann-Whitney en caso necesario.

Asimismo, se analizara también el nUmero de abandonos de ambos grupos y el motivo
de dichos abandonos.

3.8 Limitaciones del estudio

Una de las limitaciones que nos podemos encontrar es que la intervencién ha sido
disefiada como exclusiva de enfermeria, pero claramente se podria definir como una
intervencion multidisciplinar en la cual otros profesionales sanitarios (nutricionista,
fisioterapeuta, psicologa, etc.) trabajen y lleven a cabo las sesiones en conjunto con la
enfermera.

Otra de las limitaciones que podemos encontrar es el hecho de que los participantes del
grupo experimental sepan que reciben una intervencion diferente, que puede resultar
beneficioso desde el punto de vista psicologico influyendo en los resultados, pero por el
contrario el grupo control puede reaccionar negativamente si piensa que existe un grupo
de favorecidos por recibir una intervencién adicional.

Podemos encontrarnos también un posible sesgo en la comparacion de resultados
debido a que la intervencion es individualizada y por lo tanto no sabemos como afectara
el entorno del paciente en los resultados. Algunos datos pueden llegar a ser muy
subjetivos y, por lo tanto, pueden verse influidos por el estado de salud momentaneo del
paciente a la hora de su recogida.

Otro sesgo que puede aparecer es que la intervencién contiene muchos sujetos de
estudio y todos ellos son diferentes, viven la enfermedad de una manera distinta segun
su situacién (de salud, familiar, econémica, social, mental, fisica, emocional, etc) y
pueden necesitar unos cuidados y atenciones diversos. Asi mismo, esto podria provocar
diferencias entre los puntos tratados en las sesiones educativas y por lo tanto podria
conllevar diferencias en los resultados.

Por ultimo, la falta de colaboracién, compromiso o motivacién puede ser una limitacion,
pudiendo ocasionar abandonos antes de la finalizacion del estudio, pero para ello ya se
ha ajustado el tamafio muestral a estas pérdidas.

3.9 Aspectos éticos
Este estudio, sera evaluado y aprobado por el Comité Etico de investigacion clinica del
hospital publico de Navarra anteriormente a su inicio.

Los pacientes, seran informados verbalmente sobre los objetivos del estudio y sobre
qué consistird éste. Teniendo en cuenta el principio de autonomia de los pacientes, se
les entregara el consentimiento informado (Anexo 6) con el objetivo de que los sujetos
decidan de forma libre y voluntaria su participacion o no en el estudio. Dicho
Consentimiento informado debera ser firmado para poder entrar a formar parte del
estudio.
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Ademas, es importante resaltar que el estudio es independiente del tratamiento habitual
de los pacientes participantes y que éstos pueden abandonar voluntariamente el ensayo
en el momento que lo deseen.

Segun la Ley Organica 15/1999 de 13 de diciembre de proteccion de datos de caracter
personal (LOPD), todos los sujetos participantes en el estudio tendran una garantia de
confidencialidad. (Ley organica, 1999)

Por dltimo, en caso de confirmarse la efectividad del programa, una vez concluido el
estudio se brindara a los sujetos del grupo control la posibilidad de beneficiarse de la
intervencion ofrecida a los participantes del grupo intervencion.
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UTILIDAD PRACTICA DE LOS
RESULTADOS
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4 Utilidad préactica de los resultados

Los resultados que se obtendran de este proyecto, aportaran evidencia al campo de
los cuidados de enfermeria y concretamente al de los pacientes con EC. También,
creardn nuevos conocimientos que posteriormente podran ser trasferidos entre
profesionales de enfermeria. Ademas, permitirdn describir y crear nuevos instrumentos
de medida sobre la EC, asi como daran pie a realizar nuevos protocolos de actuacion.

En caso de obtener unos resultados significativos que demuestren la eficacia de la
intervencion educativa, la implantacion de ésta permitiria aumentar los conocimientos
de los pacientes sobre la enfermedad y sus manifestaciones, prestandoles habilidades
y recursos de afrontamiento, ayudando en la deteccion de signos de brotes y
colaborando en la adhesion a la medicacion, teniendo como consecuencia una mejora
en el estado de salud, en la resiliencia y en la intensidad y autocontrol de la
enfermedad de la persona.

Si se demuestra la hipétesis plateada, los resultados del estudio servirdn para mejorar
la autonomia de los pacientes para desarrollar las actividades de la vida diaria (AVD) y
se evidenciaria que unos procedimientos concretos de entrenamiento de habilidades
cognitivo conductuales, realizados por un profesional formado como es la enfermera
experta en practica avanzada de Ell, son efectivos.

Por otra parte, apoyaria la implantacién de la nueva figura de la enfermera experta en
Ell en mas centros sanitarios, para complementar la intervencién de los médicos
gastroenterélogos y mejorar la calidad asistencial en este tipo de enfermedad. Se dara
pie a que se regularice este nuevo rol de enfermeria y le permita desarrollarse, asi
como establecer las acciones y actividades que llevaran a cabo estas enfermeras
especializadas. Igualmente, fomentaria la presencia de la enfermeria en las
intervenciones educativas, impulsando una de las funciones mas importantes de la
enfermera, como es la de la promocién y prevencion de la salud.

Esta intervencion educativa, consiste en una intervencion holistica e individualizada
que tiene en cuenta todos los aspectos de la persona y desarrolla una atencion
centrada en la persona (ACP), ya que se adapta a ella y sus condiciones personales
en todo momento. Ademas, permitird unificar la gestién y atencion de los pacientes
dando paso a una atencion integrada que facilite su proceso de enfermedad.

Asi mismo, la intervencién perseguira estabilizar el proceso de la enfermedad
reduciendo el nimero de brotes y su duracién permitiendo a los pacientes que sufren
EC una mejora en su estado de salud personal. De esta manera también se reduciran
el nimero de ingresos hospitalarios por parte de estos pacientes, lo cual, ayudara en
la disminucion de recursos y personal necesitado para atenderlos.

Por ultimo, una de las aplicaciones précticas mas importantes de esta investigacion es
la que orientaria a la efectividad de las terapias no farmacolégicas impartidas por
enfermeras como alternativa ofertable al paciente en el tratamiento de una de las
patologias mas nuevas, desconocidas e impredecibles, como es la Enfermedad de
Crohn, produciendo beneficios como la mejora del estado de salud y la resiliencia
personal, asi como la reduccién de la sintomatologia.
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6 Anexos

6.1 Anexo 1:
Tabla 2. Temas y actividades de la Intervencion educativa de enfermeria

Intervencion Educativa |

Temas Intervenciones NIC Actividades
Tratamiento [5616] Ensefianza: medicamentos » Instruir al paciente acerca de
prescritos: Preparar al paciente para que la administracion/aplicacion
tome de forma segura los medicamentos adecuada de cada
prescritos y observar sus efectos. medicamento.

» Proporcionar informacion
escrita al paciente acerca de
la accién, propésito, efectos
secundarios, etc., de los
medicamentos.

» Proporcionar informacion
sobre
programas/organizaciones de
ahorro de costes para obtener
medicamentos y dispositivos,

si es el caso.
Nutricién [1100] Manejo de la nutricion: Proporcionar > Determinar el estado
y fomentar una ingesta equilibrada de nutricional del paciente y su
nutrientes. capacidad para satisfacer las

necesidades nutricionales.

> Ensefar al paciente sobre los
requisitos de la dieta en
funcién de su enfermedad

> ldentificar las alergias o
intolerancias alimentarias del

paciente.
[1260] Manejo del peso: Facilitar el » Determinar el peso corporal
mantenimiento del peso corporal 6ptimo y ideal del individuo.
el porcentaje de grasa corporal. » Comentar con el individuo las

condiciones médicas que
pueden afectar al peso

» Comentar los riesgos
asociados con el hecho de
estar por encima o por debajo
del peso saludable.

Descanso [1850] Mejorar el suefio: Facilitar ciclos » Comprobar el patron de suefio
regulares de suefo/vigilia. del paciente y observar las
circunstancias fisicas (apnea
del suefio, vias aéreas
obstruidas, dolor/molestias y
frecuencia urinaria) y/o
psicolégicas (miedo o
ansiedad) que interrumpen el
suefo.
> Ensenfar al paciente a realizar

una relajacion muscular
autogénica u otras formas no
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https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/1100/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/1260/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/1850

Ejercicio

Resiliencia
personal

Sexualidad

[0180] Manejo de la energia: Regulacion
del uso de la energia para tratar o evitar la
fatiga y mejorar las funciones.

[200] Fomento del ejercicio: Facilitar
regularmente la realizacién de ejercicios
fisicos con el fin de mantener o mejorar el
estado fisico y el nivel de salud.

[8340] Fomentar la resiliencia: Ayudar a
individuos, familias y comunidades en el
desarrollo, uso y fortalecimiento de factores
protectores para ser utilizados para afrontar
factores estresantes ambientales y
sociales.

[5820] Disminucién de la ansiedad:
Minimizar la aprension, temor, presagios o
inquietud relacionados con una fuente no
identificada de peligro previsto.

[5248] Asesoramiento sexual: Utilizacion de
un proceso de ayuda interactivo que se
centre en la necesidad de realizar ajustes
de la préactica sexual o para potenciar el
afrontamiento de un sucesol/trastorno
sexual.
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farmacolégicas de induccion
del suefio.

Determinar los déficits del
estado fisiol6gico del paciente
gue producen fatiga segun el
contexto de la edad y el
desarrollo.

Instruir al paciente y/o a los
allegados sobre la fatiga, sus
sintomas comunes y las
recidivas latentes.

Ayudar al paciente a priorizar
las actividades para adaptar
los niveles de energia.

Fomentar la manifestacion oral
de sentimientos acerca del
ejercicio o la necesidad del
mismo.

Ayudar al individuo a
desarrollar un programa de
ejercicios adecuado a sus
necesidades.

Instruir al individuo acerca del
tipo de ejercicio adecuado
para su nivel de salud, en
colaboracién con el médico y/o
el fisioterapeuta.

Fomentar conductas positivas
de busqueda de la salud.
Fomentar el apoyo familiar.
Facilitar el desarrollo y el uso
de recursos del vecindario.

Escuchar con atencién.
Animar la manifestacion de
sentimientos, percepciones y
miedos.

Instruir al paciente sobre el
uso de técnicas de relajacion.

Explicar al paciente al principio
de la relacion que la
sexualidad constituye una
parte importante de la vida y
gue las enfermedades, los
medicamentos y el estrés (u
otros problemas o sucesos
gue experimenta el paciente) a
menudo alteran el
funcionamiento sexual.


https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/180
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/200/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/8340/210/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/5820/0/2006/

Prevencion de
brotes y
conductas
nocivas

Manejo de la
enfermedad

[4500] Prevencién del consumo de
sustancias nocivas: Prevenir un estilo de
vida que incurra en el alcoholismo y el
consumo de drogas.

[6610] Identificacién de riesgos: Analisis de
los factores de riesgo potenciales,
determinacion de riesgos para la salud y
asignacion de la prioridad a las estrategias
de disminucién de riesgos para un individuo
0 grupo de personas

[5210] Orientacion anticipatoria:
Preparacion del paciente para una futura
crisis del desarrollo y/o circunstancial.

[6160] Intervencion en caso de crisis:
Utilizacién de asesoramiento a corto plazo
para ayudar al paciente a afrontar una
crisis y retomar un estado de
funcionamiento mejor o igual al estado
previo a la crisis.
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Comentar el efecto de la salud
y la enfermedad sobre la
sexualidad.

Proporcionar informacion
sobre el funcionamiento
sexual, segun corresponda.

Fomentar la toma de
decisiones responsables
acerca de la eleccion del estilo
de vida.

Preparar al paciente para
sucesos dificiles o dolorosos.
Ayudar al paciente a tolerar el
aumento de los niveles de
estrés, segln corresponda.

Revisar los antecedentes
médicos y los documentos
previos para determinar las
evidencias de los diagnésticos
médicos y de cuidados
actuales o anteriores.

Instruir sobre los factores de
riesgo y planificar la reduccion
del riesgo.

Comentar y planificar las
actividades de reduccion del
riesgo en colaboracion con el
individuo

Ayudar al paciente a identificar
los recursos y opciones
disponibles, segun
corresponda.

Proporcionar al paciente un
namero de teléfono para
llamar si necesita ayuda, si
fuera necesario.

Involucrar a la
familia/allegados, cuando sea
posible.

Ayudar en la identificacién de
factores desencadenantes y
de la dinamica de la crisis.
Proporcionar un ambiente de
apoyo.

Ayudar en el desarrollo de
nuevas habilidades de
afrontamiento y de solucion de
problemas, si resulta
necesario.


https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/4500/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/4500/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/6610/0/2006/
https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/5210/211/

[5230] Mejorar el afrontamiento: Facilitacion
de los esfuerzos cognitivos y conductuales
para manejar los factores estresantes,
cambios 0 amenazas percibidas que
interfieran a la hora de satisfacer las
demandas y papeles de la vida.

Espiritualidad  [5426] Facilitar el crecimiento espiritual:
Facilitar el crecimiento de la capacidad del
paciente para identificar, comunicarse y
evocar la fuente de significado, proposito,
consuelo, fuerza y esperanza en su vida.

Valorar la comprension del
paciente del proceso de
enfermedad.

Proporcionar informacion
objetiva respecto del
diagndstico, tratamiento y
prondstico.

Valorar el impacto de la
situacion vital del paciente en
los roles y las relaciones.
Ayudar al paciente a afrontar
el duelo y superar las pérdidas
causadas por la enfermedad
y/o discapacidad crénica, si es
el caso.

Ayudar al paciente a identificar
sistemas de apoyo
disponibles.

Fomentar la conversacion que
ayude al paciente a organizar
los intereses espirituales.
Ayudar al paciente a explorar
las creencias en relacion con
la curacion del cuerpo, la
mente y el espiritu.

Ayudar al paciente a identificar
barreras y actitudes que
dificultan el crecimiento y el
autodescubrimiento.

Nota. Temas que se trataran a lo largo de la intervencién educativa de enfermeria y las
actividades de enfermeria que se llevaran a cabo para tratar dichos temas.
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https://www-nnnconsult-com.biblioremot.uvic.cat/nic/5230/0/2006/

6.2 Anexo 2:

Tabla 3. Intervencion educativa de enfermeria para la Enfermedad de Crohn.

1
Reclutamiento 0 1,5h
(recogida de
datos 1)
2 1 1,5h
SESINES
educativas
2 1,5h
3 1,5h

Reclutar a los
pacientes que
posteriormente vayan
a formar parte de la
intervencion
educativa.

Primera recogida de
datos

Aportar informacion
basica, personalizada
y relevante sobre la
nutricion y los
tratamientos.

Aportar informacion
basica, personalizada
y relevante sobre el
ejercicio fisico y el
descanso

Aportar informacion
bésica, personalizada
y relevante sobre la
resiliencia personal,
la prevencién de
brotes y conductas
nocivas y el manejo
de la enfermedad

Conocer al
acompafiante
(cuidador principal) y
trabajar la resiliencia
familiar.
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Objetivos

- Confirmar los criterios de
Inclusién

- Informacion del estudio

- Firmar consentimiento
informado

- Eleccién grupo control o
intervencion

- Presentacion enfermera-
paciente

- Recoger datos
sociodemogréficos y clinicos;
Test Ad Hoc.

- Escalas Likert, indicadores
NOC

- Escala resiliencia (ER-14)

- Escala intensidad de la
enfermedad (CDAI)

- Analitica especifica de Sangre
- Escala EVA, dolor

- Dieta personalizada

- Control y educacion sobre la
medicacion

- Informacidn sobre distintas
terapias complementarias que
aportan beneficios a personas
con EC.

- Ejercicio fisico personalizado

- Técnicas de relajacion

- Actividades frente al insomnio y
el trastorno del suefio

- Educacion frente a sustancias
nocivas

- Técnicas de relajacion

- Estrategias y recursos
personalizados de manejo de la
EC

- Promocién de la salud y el
bienestar

- Presentacion del acompafiante-
enfermera

- Trabajo de la resiliencia familiar



4 1,5h

3 5 1h
Seguimiento
(recogida de
datos 2)

6 1h
7 1h
8 1,5h
Primer
seguimiento
(6 meses)
4 9 1,5h
Seguimientos Segundo
post seguimiento
intervencion (12 meses)
(Recogidas de
datos 3y 4)
10 1,5h

Aportar informacion
bésica, personalizada
y relevante sobre la
sexualidad y la
espiritualidad

Facilitar a los
pacientes la
adquisicion de un
estilo de vida
saludable

Identificar dificultades
de los pacientes para
adquirir y llevar a
cabo conductas que
favorezcan su salud y
para aplicar los
nuevos
conocimientos
obtenidos durante las
sesiones educativas

Segunda recogida de
datos

Tercera recogida de
datos.

Detectar problemas o
dificultades del
paciente para
adherirse a la
intervencién y buscar
estrategias para
actuar ante
dificultades y
situaciones criticas.

Cuarta recogida de
datos.
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- Conversacion enfermera-
paciente

- Consejos y estrategias para
afrontar problemas relacionados
con las relaciones sexuales y
para desarrollar su espiritualidad.

- Dudas y preguntas
- Repaso y ampliacion sobre la
nutricion y el tratamiento.

- Dudas y preguntas
- Repaso y ampliacién sobre el
ejercicio y el descanso

- Dudas y preguntas

- Repaso y ampliacién sobre la
resiliencia personal, la
prevencion de brotes y
conductas nocivas y el manejo
de la enfermedad

- Repaso y ampliacién sobre la
sexualidad y la espiritualidad.

- Escalas Likert, indicadores
NOC

- Escala resiliencia (ER-14)

- Escala intensidad de la
enfermedad (CDAI)

- Analitica especifica de Sangre
- Escala EVA, dolor

- Escalas Likert, indicadores
NOC

- Escala resiliencia (ER-14)

- Escala intensidad de la
enfermedad (CDAI)

- Analitica especifica de Sangre
- Escala EVA, dolor

- Escalas Likert, indicadores
NOC



Tercer - Escala resiliencia (ER-14)

Seguimiento Evaluar el impacto de - Escala intensidad de la

(18 meses) la intervencion enfermedad (CDAI)
educativa en la vida - Analitica especifica de Sangre
de los pacientes - Escala EVA, dolor

Nota. tabla que muestra las fases, sesiones, duracion, objetivos y contenido de las mismas,
gue conforman la intervencion educativa de enfermeria para pacientes con enfermedad de
Crohn.
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6.3 Anexo 3:

Tabla 4. Escala de Resiliencia de 14-Item (RE-14)

desacuerdo

1. Normalmente, me las arreglo de una manera u otra 1 2 3 1 5 6 7
2. Me stento orgulloso de las cosas que he logrado 1 2 3 1 5 3 7
3. En general, me tomo las cosas con calma 1 2 3 4 5 6 7
4. Soy una persona con una adecuada autoestima 1 2 3 4 5 6 7
5. Stento que puedo manegar muchas situaciones a la vez 1 2 3 4 5 6 7
6. Soy resuclto y decidido 1 2 3 1 5 6 7
7. No me asusta sufrir dificultades porgue ya las he experimentado en 1 2 3 4 5 6 7
ol pasado

& Soy una persona disciplinada 1 2 3 1 5 6 7
~9_ Pongo Inlerés en las cosas 1 2 3 1 B « 7
10. Puedo encontrar, generalmente, algo sobre lo que refrme 1 2 3 4 5 6 7
11. La seguridad en mi mismo me ayuda en los momentos dificiles 1 2 3 4 5 6 7
12. En una emergencia, soy algulen en quien la gente puede conflar 1 2 3 4 5 6 7
13. Mi vida tiene sentido 1 2 3 1 5 6 7
4. Cuando estoy en una sftuacion dificll, por lo general puedo 1 2 3 1 5 6 7
encontrar una salida

Nota. Catorce afirmaciones relacionadas con la resiliencia personal. A la derecha de cada una
se encuentran siete numeros, que van desde “1” (total-mente en desacuerdo) a la izquierda a
“7” (totalmente de acuerdo) a la derecha. Extraido de “Escala de resiliencia 14 items (RS-14):
Propiedades psicométricas de la version en espafiol “, de Sanchez-Teruel, D, & Robles-Bello,
M2 A. (2015) Revista Iberoamericana de Diagndstico y Evaluacion - e Avaliagcao Psicoldgica,
2(40),103-113. [fecha de Consulta 17 de mayo de 2021]. ISSN: 1135-3848.
https://www.redalyc.org/pdf/4596/459645432011.pdf
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6.4 Anexo 4:
Tabla 5. Crohn’s Disease Activity Index (CDAI) para la enfermedad de Crohn

Items/dias 1 2 3 4 5 6 7 SUM X =
A Facto Subtot
r al
n heces muy blandas o liquidas 2
Dolor abdominal 5
0 =no; 1 = leve; 2 = moderado; 3 = grave
Estado general 7

0 = bueno; 1 = aceptable; 2=malo;

3 = muy malo; 4 = terrible

n de manifestaciones clinicas: 20
Artritis/artralgia Iritis/uveitis

Eritema Nodoso

Pioderma

Aftas

Fisura analf/fistula/absceso

Otras fistulas

Fiebre > 38,5°C en la Gltima semana

Tomando antidiarréicos (0 = No; 1 = Si) 30
Masa abdominal (0 = No; 1 = Dudosa; 2 = 10
Si)

Hematocrito 6

Hombre (47%)

Mujer (42%)

Valor actual

Peso corporal 1

Peso estandar

Porcentaje por debajo del peso estandar
Nota. Escala que permite valorar el estado (intensidad) de la EC mediante la valoracion de
varios items. Extraida de “Clasificacién de la gravedad de la enfermedad inflamatoria
intestinal”, de Monrroy,H & Ibafiez , P. (2013) Gastroenterologia Latinoamericana:
Clasificaciones en gastroenterologia, 24(2), 85-90. Gastrolat. [fecha de Consulta 17 de mayo
de 2021]. https://gastrolat.org/DOI/PDF/10.0716/gastrolat2013n200006.pdf
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6.5 Anexo 5:

Escala Visual Anal6gica del dolor (EVA)

Figura 1. En esta imagen se puede ver la escala visual analégica del dolor (EVA). Expresa
Dolor leve si el paciente puntda el dolor como menor de 3. Dolor moderado si la valoracion se
sitla entre 4 y 7. Dolor severo si la valoracion es igual o superior a 8. Extraida de: “La escala
EVA del dolor”. https://cilefmedical.cl/2019/06/10/la-escala-eva-del-dolor/ Copyright 2017 de
Cliefmedical.
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6.6 Anexo 6:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

Programa individual educativo para pacientes con Enfermedad de Crohn.

..................................... , manifiesto que he recibido, comprendido y aceptado
toda la informacién sobre el estudio experimental que se realizara en el
Complejo Hospitalario de Navarra.

Mi participacion en el estudio es totalmente voluntaria y comprendo que puedo
retirarme del mismo cuando quiera, sin tener que dar explicaciones y sin que
esto repercuta en los cuidados proporcionados.

Los datos personales tendran un caracter confidencial y no podran ser
publicados en ningln caso, salvo peticion explicita del paciente.

Con todo lo anterior, habiendo comprendido la informacién recibida, otorgo mi
consentimiento informado firmando el presente documento.

Pamplona, a......... (o [T de 2021

Firma del/ de la participante:

Firma del/ de la representante de la investigacion:
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8 Notafinal de la autora, aspectos de aprendizaje

Este trabajo, me ha permitido conocer lo realmente complicada que es la investigacion
y a darme cuenta de que mi personalidad y manera de ser va mas encaminada a la
enfermeria asistencial.

También, me ha dado la oportunidad de conocer mejor la enfermedad y las diferentes
maneras de abordarla desde el punto de vista de la enfermeria. Ademas, he podido
ver que hay muchos aspectos relacionados con esta enfermedad que no estan
demasiado estudiados y que existen varias lineas de investigacion nuevas para
realizar en cuanto a la EC.

El desarrollo de este trabajo, me ha permitido pasar tiempo con mi padre y darme
cuenta desde una mirada de enfermeria, de como es realmente la vida diaria de una
persona que padece Enfermedad de Crohn (todo y que lo vivo desde pequefia)
dejando de lado la teoria y las explicaciones que pueda dar la investigacion. De esta
manera, he podido comprender mejor la vision del paciente y asi mismo incluir en el
trabajo un mayor nimero de aspectos a tener en cuenta y que se adecue realmente al
paciente.

Por una parte, me ha permitido desarrollar algunas capacidades innatas que tengo y
me describen como persona como pueden ser; la organizacion, la tenacidad y la
fuerza de voluntad. Por otra parte, me ha aportado otras cualidades que no tenia tan
desarrolladas e integradas en mi vida como son la flexibilidad y la capacidad de
adaptacion a todo tipo de cambios, situaciones y personas.

La realizacién de este trabajo, ha sido un proceso dificil que ha requerido muchas
horas de trabajo y una gran inversion de energia, pero que ha merecido la pena y que
me ha ensefiado gran cantidad de cosas.
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