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Apreciados Socios,

Haciendo un repaso de estos Ultimos meses se po-
dria decir sin duda que han sido muy intensos, y se
han dado pasos importantes para nuestro colectivo.

En Junio hemos participado en la | Jornada del
HUCA para la Ell, el motivo de organizarla ha sido
establecer la base y los fundamentos que nos per-
mita a los pacientes de Ell, ser parte mas activa en
nuestra enfermedad conociendo desde dentro el
funcionamiento de la Unidad, con las intervenciones
de quienes estan implicados en ella en su dia a dia.
Disponéis en nuestra pagina web los videos con to-
das las ponencias medicas y también las interven-
ciones de ACCU.

El Protocolo Escolar, proyecto iniciado a principios
de ano para dar a conocer y mejorar la vida escolar
de nuestros menores con Ell a través de él, sigue su
curso y confiamos que podra salir a la luz en muy
poco tiempo. Su cometido es ponerlo en marcha
cuando aparezca un caso en un Centro Escolar y
las familias trasladen el diagnostico al mismo, pu-
diendo asi los docentes implicados conocer lo que
es una Ell y sus consecuencias, y de esa forma las
familias del menor ante esa dificil situacion, podran
contar con apoyo en el centro para sus hijos.

- ™

La sonrisa es la llave
que abre el corazon de todo
el mundo.

Anthony ) D'Angelo

COC

de diciembre
a las 19,00 ho

Pinchoteo
de navida

“CONVIVIR EN FAMILIA CON LA EIll”, con esta Jor-
nada del 28 de octubre, hemos querido apostar y
abrir un camino para que las familias que compar-
ten la enfermedad de un hijo menor con Ell se co-
nozcan, puedan ayudarse y busquen actividades de
interés que ayuden a normalizar la vida de sus hijos.

ACCU-Asturias desea que el proximo ano 2018

nos traiga SALUD, Socios que quieran sumarse a
este TRABAJO y por qué no, un poquito de SUERTE.

Un abrazo, Luisana

@ accu

iFeliz navidad!
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Desde la seccion de autoayuda queria informar a
todos los Socios, que la Asociacion de Ostomizados
del Principado AOPA, desde ahora estara muy cerca
de nosotros.

En ACCU-Asturias, conocemos de cerca la necesidad de
ayuda y formacion que precisan quienes deben recurrir
a estas cirugias una vez reciben el alta hospitalaria, y lo
bien que viene la experiencia de quienes ya dominan esa
situacion.

A partir de ahora compartiremos el uso uno de nuestros
despachos con esta Asociacion, con este fin.

Nos alegramos de ello y les damos la bienvenida.

INES MIRAVALLES, SU PRESIDENTA, NOS CONCRETA DIA Y
HORAS QUE ACUDIRAN EN ESTE COMUNICADO.

La Asociacion de Ostomizados del Principado de Asturias
(AOPA), creada en 2016, estara presente a partir del mes
de noviembre en Gijén, compartiendo despacho con la
Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa del
Principado de Asturias (ACCU), situada en la Avenida Mo-
reda, 11-3? planta.

AOPA esta formada por un grupo de personas que porta-
mos una ostomia, bien sea temporal o permanente, y que
hemos decidido unirnos para crear este colectivo, que nace
con la vocacion de informar y difundir sobre la problematica
del paciente ostomizado; pero también para brindar apoyo
en la etapa de adaptacioén a la nueva situacién que supone
una ostomia.

De momento estaremos presentes en la direccion ante-
riormente citada, todos los martes de 10,30 a 12,30 ho-
ras. Durante este horario se pueden acercar todas aquellas
personas que quieran informacién sobre la asociacion, que
quieran hacerse socios y colaborar como voluntarios o que
deseen expresar su intencion de integrarse en un grupo de
autoayuda. Crear este tipo de grupos es uno de nuestros
objetivos pero aln no lo hemos llevado a la practica, no
obstante nos gustaria saber cuantas personas desean par-
ticipar en esta actividad.

Os esperamos a partir de noviembre todos los martes en
Avda. de Moreda, 11-3° planta. T: 684 646 154

Email: aopaasturias@gmail.com

Un saludo, Inés Miravalles

Luisana de Albornoz
Responsable de Autoayuda de ACCU-Asturias

Presentacion de la
| Jornada para la Ell
del HUCA.

Dres. Carlos Bousono, Ruth de Francisco, Nuria Truan y Sabino Riestra.

Jornada celebrada el 22 de junio

“MEDICINA CENTRADA EN EL PACIENTE CON Eli
AVANZANDO HACIA EL EMPODERAMIENTO”

La jornada tuvo como OBJETIVO:

e Dar respuesta a preguntas frecuentes sobre la
enfermedad y sus tratamientos.

e Exponer la forma de trabajo de la Unidad de Ell,
mostrar su caracter multidisciplinar y los avances en
teleasistencia.

e Presentar, por parte de ACCU, los derechos de los
pacientes y la funcion que cumplen.

Luisana de Albornoz, Pta. de ACCU-Asturias.
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Charla celebrada el 30 de setiembre

INTESTINO Y CEREBRO:
¢AMIGOS O ENEMIGOS?

El enorme éxito de esta Charla que nuestra colaboradora Deva
Monteserin nos ofreci6 el pasado 30 de setiembre, hizo que
se llenara el aforo del sal6n de actos del Antiguo Instituto Jove-
llanos, hace plantearnos la necesidad de seguir organizando
actividades que traten sobre esta cuestion.

| TORNEO DE PADEL A FAVOR
DE ACCU-ASTURIAS

Los dias 23, 24, 25 de Junio se celebro en el Club GO fit de
Oviedo, el | Torneo de Padel a favor de ACCU-Asturias, agra-
decemos tanto a los organizadores como a los participantes,
su esfuerzo y colaboracién respectivamente para ayudar a
nuestra Asociacion.

K Ed

Ganadores y organizadores del Torneo de

Padel.

En la pagina web de ACCU-Asturias
www.accuasturias.org

Podeis ver en video las siguientes jornadas:

Y os mantenemos informados
con antelacion de todas
nuestras actividades.

Avanzado hacia el empoderamiento del HUCA”

PONENCIAS DE LA CHARLA DE DEVA MONTESERIN
“Intestino y cerebro, ;amigos o enemigos?”

AUTOAYUDA
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Jornada celebrada el 24 de setiembre

CELEBRACION DE LA
111 JORNADA DE VOLUNTARIOS
EN ACCU-ASTURIAS

En esta ocasion se celebro en nuestra Sede de Gijon y dedica-
da a dos temas

e Comenzar a preparar las bases para sacar adelante
un protocolo que englobe todas las areas de trabajo
que lleva a cabo la Asociacion, con el fin de definirlas
claramente y aunque dificil, tratar de disponer de
voluntarios que puedan trabajar en cada una de ellas.

e Organizar la Jornada del 28 de octubre: CONVIVIR EN
FAMILIA CON LA Ell, con la totalidad de voluntarios que
en este momento colaboran con ACCU-Asturias.

PONENCIAS DE LA JORNADA
“Medicina centrada en el paciente con Ell,

30

setiembre

“Convivir en familia con la EIl”

Y mas videos en nuestro canal de You[[l)
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CONVIVIR EN FAMILIA
ON LA EII

Cronica de la jornada con todos
los protagonistas

ACCU-Asturias finaliza este
ano con una actividad dedi-
cada a conseguir que fami-
lias de menores diagnosti-
cados con EIl, cuenten con
mas recursos para afrontar-
la y asi mejorar su calidad
de vida. Esa es la razon de
la Jornada, del pasado 28 de
octubre “CONVIVIR EN FA-
MILIA CON LA EIl” , y que to-
dos reunidos en Gijon hemos
protagonizado.

Habia llegado el dia tan esperado, tal
como estaba previsto los colaboradores
de ACCU-Asturias llegamos un poco an-
tes del inicio de la Jornada para com-
probar que todo estaba listo y las salas
preparadas.

A las 11,00 horas todos habian llega-
do. Sus caras manifestaban diferentes
estados de animo, las familias algo
expectantes, algunas nos comentaban
que sus hijos no estaban seguros de
querer acudir y convencerlos no les re-
sulto facil... Nuestros companeros de

(1) Dr. Juan José Diaz y Cristina, psicologa de ACCU-Zamora con las familias. (2) Presentacion de la Jornada y los ponentes.

El Dr. Juan José Diaz hablé sobre la alimentacion saludable.

otras ACCUs que venian de provincias
cercanas, Zamora, Leén y Cantabria,
como nosotros, pensaban que la Jor-
nada ofreceria la posibilidad de crear
lazos de amistad entre los participan-
tes, ademas de ser una buena ocasion
de aprender con esta experiencia, ya
qgue contdbamos con unos grandes
profesionales: Dr. Juan José Diaz y Dr.
Santiago Jiménez, nuestros pediatras
especialistas del HUCA, ellos a pesar

del poco tiempo libre que disponen, no
dudaron en buscar una fecha junto a
su amigo el Dr. Javier Martin de Carpi
del Hospital San Joan de Deu y los tres
dedicar el dia entero a sus pequefios
pacientes y familias.

Eran poco mas de las 11 horas cuan-
do dio comienzo la Jornada, tras unas
breves palabras para presentar y agra-
decer a nuestros Doctores y a los todos

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS



(1) Organizando con los menores el disfraz de Halloween. (2) Los menores con Cristina y Nerea.

Ganadora del pinchu mas saludable.

los presentes su asistencia, la sala se
convirti6 en un aula/taller, empezaba
la primera hora de la Jornada imparti-
da por los Doctores Martin de Carpi y
Jiménez, para los menores, estos se
fueron presentando, y poco a poco se
iban animando y explicando como se
sentian, convivian con su enfermedad y
como cada uno la enfrentaba ante los
demas, también comentaron sobre qué
actividades les gustaban mas practicar
en su tiempo libre, deportes, juegos,
campamento, etc.

Algo muy interesante y didactico para
todos fue la presentacion de un apa-
rato digestivo y de forma sencilla dar-
les a conocer la diferencia entre un
intestino sano y otro con EIll. La par-
ticipacion fue muy buena, en todo mo-
mento se preguntaron dudas que hizo
mucho mas fluida esta primera hora en
el aula/taller.

En otra sala y en paralelo, las familias
junto al el Dr. Diaz y Cristina, psicélo-
ga infantil de ACCU Zamora, se fueron
presentando y compartiendo vivencias
y momentos dificiles. Fue interesante y
enriquecedora esta puesta en comun
de experiencias y muy importante con-
tar con estos expertos, pues a medida
que se iban exponiendo nuestros pro-
blemas y dificultades, ellos aportaban
su punto de vista profesional.

Comenzd la segunda hora y las fami-
lias junto a la psic6loga continuaron
hablando y exponiendo situaciones
dificiles vividas que sin duda todos en-
tendian y aportaban posibles formas de
afrontaras.

El Dr. Diaz cambiaba de sala y comen-
zaba a impartir a los menores el taller
de alimentacion donde a través de
imagenes muy didacticas les explico

Jurado valorando el mejor pinchu.

JORNADA Ell PEDIATRICA
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cémo deben alimentarse para favore-
cer la salud, senalando que alimentos
son mas adecuados por sus propieda-
des y en qué proporcién deben de inge-
rirse, pues saber escoger teniendo una
Ell es importante.

La manana finalizaba y todos nos reuni-
mos como espectadores en la eleccion
del “Pinchu” mas saludable, para ello
nuestros jovenes tenian unas mesas
llenas de alimentos ricos y variados
donde debian elegir los productos que
consideraran, poniendo en practica lo
que habian aprendido en el taller. Una
vez elaborados, un jurado compuesto
por los Doctores y un miembro de la
Junta de ACCU-Asturias eligieron final-
mente el ganador que resulto ser una
menor de Cantabria.

Eran casi las 14,00 horas caminando
hacia el restaurante, las familias comen-

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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acCu

astunas

accuasturias.org

Mesa redonda con los Doctores Jiménez, Diaz y Martin de Carpi.

taban que sus hijos lo estaban pasando genial. Todos juntos
compartimos un entranable almuerzo y al final una rifa de bo-
nos para acudir al Spa del Balneario de Felechosa del Monte-
pio, los menores fueron artifices de la suerte.

Poco mas de las cuatro y media se reanudaron las activida-
des, los menores iban al Acuario junto a varios colaborado-
res, y nuestros médicos nos ofrecieron una interesante mesa
redonda, con la intervencion de Cristina Muiiz que habld
sobre el sentido y necesidad de tener un Protocolo Escolar
para la Ell.

Los temas de la mesa redonda podréis verlos en video en
nuestra pagina web:

www.accuasturias.org

Para finalizar los menores dirigidos por Pati de Zamora, fe-
nomenal animadora, nos sorprendieron disfrazados para la
ocasion, jjHalloween!!

7~
:

TATY

CONVIVIR EN
FAMILIA CON LAEIl

sabado, 28 de octubre

en la sede de ACCU-Asturias en Gijon
Equipamiento Sockal del Natahayo
Avelo. Moreda, 11, 32 planta . 33212 Gijdn

+INFO: 985 091 237 - info@accuasturias.org - www.accuasturias.org

Organizg Cedaboran

.
g a'i:*:u |--a|tr-

o S e MendeTE i Fher

Nuestro agradecimiento a los doctores Javier Martin, Juan
José Diaz y Santiago Jiménez que han hecho posible esta
Jornada, donde diez familias se relacionaron y pudieron ver
que esta enfermedad que padecen sus hijos y que hoy por
hoy no tiene cura, cuenta sin embargo con unos profesio-
nales maghnificos cercanos y cariiiosos, que los tratamien-
tos cada dia mejoran y sus hijos contaran con ambos.

Esta Jornada ha sido realizada GRACIAS a la colaboracion
de las siguientes entidades y empresas.

Ayuntamiento de Gijon
Kern Pharma
Nestlé Healt Science
Fundacion Caja Rural de Gijon
Confederacion ACCU Espaiia
Acuario
Montepio de la Mineria
Ener Zona
Mendoza
Confiteria la Playa
Soluciones Graficas
Fundacion Alimerka
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Responsable de la Unidad Monografica
el para la Ell en HUCA
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EL MEDICO RESPONDE

Enfermedad Inflamatoria Intestinal
y tumores

Las enfermedades inflamatorias intestinales (EIl) son pro-
cesos muy frecuentes en nuestro medio; en una encues-
ta recientemente llevada a cabo en nuestro pais, en una
muestra amplia representativa de la poblacion general, un
0,8% de los espaiioles estan diagnosticados de una Ell. Por
otra parte, uno de cada tres europeos va a desarrollar un
tumor a lo largo de su vida. Por tanto, al ser tan frecuentes
las Ell y los tumores, no va a ser raro encontrarnos con
pacientes que van a presentar ambos procesos.

Para desarrollar de una forma sencilla este tema complejo,
vamos a dividirlo en dos apartados; por una parte resumire-
mos el riesgo de tumores en pacientes con Ell y, finalmen-
te actualizaremos el manejo del paciente con Ell y cancer.

La relacion entre las Ell y el cancer surge de tres condiciones
distintas:

1. Canceres relacionados con la inflamacion cronica

En este apartado se encuentra el cancer de colon, cuyo ries-
g0 es mayor que en la poblacién general entre los pacientes
con colitis ulcerosa y enfermedad de Crohn que afecte al co-
lon. El riesgo se relaciona sobre todo con la existencia de in-
flamacién activa durante largos periodos de tiempo; en estos
Gltimos 15 anos, el uso de inmunomoduladores (como lastio-
purinas) y bioldgicos (como los antiTNF) ha permitido contro-
lar la actividad de la enfermedad en pacientes resistentes a
otros tratamientos, y ello se ha asociado a una disminucién
del riesgo de cancer de colon. Por tanto, es muy importan-
te conseguir un buen control de las Ell para disminuir este
riesgo de neoplasia. Otros factores que se ha relacionado a
un mayor riesgo son la extension y la duracién de la enferme-
dad, la existencia de antecedentes familiares de cancer de
colon y la presencia de colangitis esclerosante primaria. La
realizacion periodica de colonoscopias para la deteccion de
lesiones tumorales precoces (displasia, adenomas) ha con-
tribuido también a este descenso importante en el riesgo de
cancer de colon entre nuestros pacientes.

19 £V
" " [
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En pacientes con enfermedad de Crohn, la inflamacién cré6-
nica en el intestino delgado y en el ano-recto, aumenta tam-
bién el riesgo de cancer en esas localizaciones.

2. Canceres relacionados con los tratamientos de las Ell

Siempre existe cierta preocupacion entre los médicos y los
pacientes ante la posible aparicion de efectos secundarios de
los farmacos; ha sido motivo de miltiples estudios la relacion
entre el uso de tiopurinas (azatioprina y mercaptopurina) y bio-
I6gicos (sobre todo antiTNF como Infliximab y Adalimumab) y
el riesgo de aparicién de tumores. En el afio 2015 se ha pu-
blicado un consenso de la Organizacion Europea de Crohn 'y
Colitis (ECCO) sobre Ell y tumores, que nos resume todas las
evidencias que hay hasta este momento en este tema, al mis-
mo tiempo que da unas recomendaciones para el manejo
de estos casos. Hay que tener en cuenta que, el balance de
riesgos y beneficios del uso de estos farmacos en pacientes
con Ell es distinto en cada paciente; asi, habra formas muy
agresivas de la enfermedad en las cuales el riesgo de com-
plicaciones de la Ell es mayor que el riesgo de efectos secun-
darios del tratamiento; y también habra la situacién contraria.
Incluso, en un mismo paciente, al principio de la enfermedad
puede ser necesario asumir riesgos del tratamiento pero, al
cabo de unos anos en los que la Ell lleve tiempo en remision
(sin brotes), se puede plantear suspender estos farmacos para
disminuir los riesgos de los mismos. Todo esto lleva al manejo

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS
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individualizado de cada paciente y a la implicacion de este en
la toma de decisiones sobre su tratamiento.

Lo que si se sabe es que el tratamiento con tiopurinas se
asocia aun mayor riesgo de cancer de pieltipo espino y baso-
celular, y los biolégicos antiTNF a un discreto mayor riesgo de
cancer de piel tipo melanoma. Por todo ello es fundamental
la prevencion mediante el uso de proteccién solar y la vigi-
lancia de lesiones en la piel. Las tiopurinas, pero no los an-
tiTNF, aumentan el riesgo de linfomas en pacientes con Ell;
este riesgo, aunque significativamente mayor que el de los
gue no usan estos farmacos, realmente es bajo; no obstante,
al tratarse de una complicacién grave, supone siempre una
preocupacion. Se sabe que, en cuanto se suspende el trata-
miento con tiopurinas, el mayor riesgo desaparece; también

se sabe, que el riesgo aumenta en los pacientes mayores
de 65 afios que estan tomando esta medicacion. La Unica
forma de prevencién de estos tumores es el uso juicioso de
estos farmacos: que haya una indicacion clara para tomar-
los, buscar alternativas terapéuticas en pacientes de mayor
riesgo (mayores de 65 anos, no infectados aun por el virus de
Epstein-Barr), valorar suspender los mismos de forma indivi-
dualizada una vez se haya conseguido que el paciente lleve
afios en remision.

3. Canceres no relacionados

con los tratamientos ni con la Ell

En este sentido, el riesgo es similar al de la poblacion general
y guarda relacion con factores de riesgo tipicos como el taba-
co, enfermedad de Crohn y cancer de pulmoén.

o
RIESEO BE GANCER B9 PACTY
CONJENINANNTECEDENTESIDE CANCER}

Antes de hablar de este riesgo es necesario saber que, entre poblacion sin Ell, el
riesgo de presentar un nuevo cancer entre aquellos que tienen antecedentes de
neoplasia es un 14% mayor que entre las personas sin antecedentes de cancer.Se
cree que este riesgo aumentado guarda relacion con predisposicion genética y con
el efecto per se de los farmacos quimioterapicos usados para tratar el primer tumor.
Este mayor riesgo también existe entre los pacientes con Ell y antecedentes de neo-
plasia, como asi demostré un estudio francés llevado a cabo entre 405 pacientes
con Ell y antecedentes de cancer; el riesgo de una segunda neoplasia (recidiva de la
anterior o una nueva) era casi el doble que entre los Es f d tal
pacientes con Ell sin antecedentes de cancer. S fundamenta
la prevencion
mediante

el uso de
proteccion solar
y la vigilancia de
lesiones en la
piel para prevenir

los melanomas.

La preocupacion por usar inmunosupresores en pa-
cientes con antecedentes de cancer viene del miedo
a que puedan reactivarse micrometastasis latentes
(“durmientes”). En la tabla 1 se muestran los datos
publicados hace ya 25 anos sobre el riesgo de recu-
rrencia del cancer en pacientes inmunodeprimidos al
haber recibido un trasplante renal; divide a los pa-
cientes en alto, mediano y alto riesgo de recurrencia,
en funcién del tipo de cancer. No obstante, hay que
darse cuenta que es un estudio muy antiguo, y que
no incluye especificamente pacientes con Ell. Otra
conclusién de este estudio es que la mayoria de las recurrencias (54%) ocurren en
los primeros 2 anos tras el inicio de la inmunosupresion, el 33% entre 2-5 anos y el
13% después de 5 afos.

¢Qué sabemos en pacientes con Ell y cancer?

Hay publicadas una serie francesa (405 pacientes) y una americana (333 pacien-
tes) en las que no se encontré un mayor riesgo de recurrencia del cancer en pacien-
tes con Ell que recibian inmunosupresores o antiTNF para controlar la actividad de
la enfermedad. En un meta-analisis que incluyd 16 estudios en pacientes con artri-

Tabla 1.- Riesgo de recurrencia del cancer
en pacientes con antecedentes de neoplasia
Yy que han recibido un trasplante renal

Riesgo de
recurrencia en Tipo
trasplantados | de cancer
Tumor renal asintomatico.
Bajo Linfoma.

(<10%) | Testiculo.
Cuello uterino.
Tiroides.
Cuerpo uterino

Mediano Colon
(11-25) :
Préstata.
Mama.
Vejiga.
Sarcoma.
Alto C4 ol mel
(>25%) ancer piel melanoma

¥ no melanoma.
Mieloma.
Tumor renal sinfomatico.

tis reumatoide, Ell o psoriasis (> 11.000
pacientes con antecedentes de cancer),
tampoco se encontré6 mayor riesgo de
recurrencia entre los que recibieron

ASOCIACION DE ENFERMOS DE CROHN Y COLITIS ULCEROSA DEL PRINCIPADO DE ASTURIAS



inmunosupresores o biolégicos. No obstante, hay una serie de limitaciones en todos estos
trabajos, que hacen que sigamos siendo reticentes a usar estos farmacos una vez diagnosti-
cado un tumor: la mayoria de los estudios incluyen pocos pacientes, lo que impide analizar el
riesgo concreto de cada tumor; por otra parte, siempre existe un sesgo en las publicaciones,
pues a los pacientes con formas mas agresivas de cancer no se les suele tratar con estos far-
macos. Todo ello explica que, en la practica clinica diaria, estos pacientes reciban con menos
frecuencia inmunosupresores o bioldgicos y presenten una tasa de cirugia mayor que el resto

de pacientes con Ell.

e En los pacientes con Ell y antecedentes de can-
cer, el riesgo de presentar un nuevo tumor o una
recurrencia del primero es el doble que entre los
pacientes con Ell sin este antecedente, y ello es
independiente del uso 0 no de inmunosupresores.

e Los médicos deben ser conscientes del potencial
del tratamiento inmunosupresor sobre el cancer y
sobre el riesgo de desarrollar un segundo tumor
en supervivientes de un primer cancer.

e Todos los casos de cancer en pacientes con Ell
deben de ser tratados por un equipo multidiscipli-
nar. En general, todo tratamiento inmunosupresor
y biolégico debe ser parado, al menos, hasta que
haya finalizado el tratamiento del cancer.

e Las tiopurinas (azatioprina/mercaptopurina) de-
ben evitarse en pacientes que desarrollan can-
cer de piel espinocelular, o formas agresivas de
basocelular o lesiones mdultiples. En pacientes
con formas esporadicas de cancer basocelular no
agresivo se pueden seguir usando las tiopurinas,
si no hay alternativas a ellas.

e Para tratar la actividad de la Ell en pacientes con
antecedentes de cancer es seguro el uso de los
aminosalicilatos, terapia nutricional, corticoides
de accion local (budesonida y beclometasona) y
cirugia; caso que se necesite un arsenal terapéuti-
co mas potente se podria usar metotrexate, antiT-
NF, corticoides sistémicos, pero siempre con una
valoracion individualizada segUn el tipo de cancer,
y de acuerdo con el oncélogo y el paciente.

e Basandose en los datos derivados de pacientes
trasplantados, el tratamiento inmunosupresor de-
beria retrasarse al menos 2 afos tras finalizar el
tratamiento del cancer (y hasta 5 afios si el cancer
es de riesgo mediano o alto de recurrencia, segln
la tabla 1 de la pagina 10.

LAS RECOMENDACIONES DE LA ECCO (EUROPEAN

CROHN’S AND COLITIS ORGANISATION) PARA MANEJO DE _

ESTAS SITUACIONES SE RESUMEN EN:

CONSULTAS

REVISTA ACCU ACTUAL NUMERO 77 m
ACCU-ASTURIAS

Todos los casos de
cancer en Pacientes
con Ell deben de ser
tratados por un equipo
multidisciplinar.

e Como normas generales, las tiopurinas deben evitarse en caso de

linfomas, leucemias, cancer de piel no melanoma y tumores del apa-
rato urinario; por otra parte los biolégicos antiTNF deben evitarse en
los pacientes con antecedentes de melanoma.

Sequndo g
Merca
Solidario

de Je Wpa i Caliado

Fin de semana V17,
de 10h.-20h.

Semana [20a 026

Colabean:
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P. ¢Te costé mucho decidir ir a es-
tudiar fuera de Espaia parte de tus
estudios universitarios?

Sandra. Siempre me ha gustado viajar,
por lo que me planteaba la opcion de
ir de Erasmus incluso antes de comen-
zar la universidad. No obstante, el tener
colitis ulcerosa me generaba ciertos
reparos, de manera que no decidi irme
a estudiar fuera de manera definitiva
hasta no haberme asegurado de que
iba a poder recibir atencion médica en
el extranjero, especialmente teniendo
en cuenta que recibo infusiones de
infliximab cada cuatro semanas en el
hospital.

P. ¢Podrias apuntarnos los principa-
les asuntos a resolver una vez que
decides irte de Erasmus?

Sandra. Investigar las condiciones sani-
tarias del pais de destino es fundamen-
tal. En mi caso tenia varias opciones en
mente, de manera que contacté con
hospitales, asociaciones de enfermos

Luisana de Albornoz

ENTREVISTA A

SANDRA

PEREZ RODRIGUEZ
de ERASMUS con la Ell

Sandra es una joven
universitaria, el pasado curso
ha estado de Erasmus en
Maastricht, Holanda, algo
cada vez mas habitual y
apetecible entre los jovenes
estudiantes ya que les

ofrece nuevas expectativas y
aprendizaje de idiomas al otro
lado de nuestras fronteras.

Unicamente el hecho de pade-
cer una Enfermedad Inflama-
toria Intestinal y necesitar un
hospital donde poder recibir
puntualmente su tratamiento,
era un tema a resolver antes
de iniciar su traslado.

Este afio algunos jovenes que
piensan irse de Erasmus nos
consultaban en ACCU-Astu-
rias preocupados en como
resolvery coordinar alli donde
se instalen esta cuestion, algo
importante para su salud.

Para ellos y para quienes
estéis pensando en un futuro
préximo ir de Erasmus, Sandra
se ha prestado amablemente
a contestar unas preguntasy
exponernos asi su experiencia
dandonos las claves necesa-
rias para instalarse en otro
pais de Europa.

de Ell, embajadas y ministerios de sa-
nidad de dichos lugares para informar-
me. Una vez que me confirman que en
Maastricht seria posible recibir infu-
siones de infliximab, ademas de tener
revisiones médicas con la misma fre-
cuencia que en Espana, comencé los
tramites para trasladarme a Holanda.

P. ¢Como resolviste la situacion para
poder acudir a un Hospital en Maas-
tricht y poner el tratamiento que
tienes pautado?

Sandra. Ademas de poseer la tarjeta
sanitaria europea, hay que solicitar el
documento E112 (también llamado S2)
en el INSS. Este formulario autoriza al
paciente a recibir tratamiento progra-
mado en otro pais de la Unidén Europea
bajo las mismas condiciones que los
residentes de dicho lugar, lo que indi-
ca que dependiendo del lugar, podria
ser necesario pagar cierto porcentaje
del tratamiento médico. EI documento
E112 tiene una validez de tres meses,

habiendo que solicitarlo nuevamente
tras los mismos.

P. (Qué documentacion hay que
adjuntar para solicitar el documento
E112?

Sandra. Es necesario entregar un in-
forme médico del doctor de digesti-
vo, enfatizando que se trata de una
enfermedad cronica que precisa de
un tratamiento continuado, asi como
explicando en detalle en que consiste
dicho tratamiento. También hay que
presentar pruebas de que el traslado a
otro pais europeo se produce por mo-
tivos de estudio, como podria ser una
carta de aceptacion de la universidad
extranjera. Asimismo, es importante
demostrar que el hospital de la ciudad
de destino esta dispuesto a aceptar al
joven como paciente.
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MAASTRICHT

Ademas de poseer la tarjeta sanitaria europea, hay que
solicitar el documento E112 (también llamado S2) en el
INSS. Este formulario autoriza al paciente a recibir tratamiento
programado en otro pais de la Unidon Europea bajo las mismas

P. Maastricht ha sido una de las ciu-
dades pioneras en Europa en tener un
Hospital con una Unidad Monografica
para las Ell,¢Qué diferencias si las hay
te han llamado la atencion?

Sandra. No he encontrado grandes di-
ferencias, ya que en ambos hospitales
(Oviedo y Maastricht) la Unidad Mo-
nografica funciona correctamente. En
cuanto a la hora de administrar el tra-
tamiento, la Unica diferencia que he vis-
to es que en Maastricht siempre se da
alguna bebida o comida a los pacientes
para impedir que les baje la tension
mientras dura la infusion de Infliximab.

Respecto a la medicacion por via oral,
opté por llevarme todas las cajas ne-
cesarias desde Espana a fin de evitar
posibles problemas, pero la unidad de
digestivo holandesa también me ofre-
ci6 hacerme receta para adquirirla alli.

condiciones que los residentes de dicho lugar.

P. ¢Has conocido otros jovenes en
Holanda que como ti estudiaban
Erasmus y debian acudir a poner tra-
tamientos al Hospital?

Sandra. No conoci ninglin caso que
requiriera un tratamiento programado,
pero si se de otros estudiantes Erasmus
que acudieron al Hospital por otras do-
lencias, y tanto la cita médica como la
medicacion quedaron cubiertas por la
Tarjeta Sanitaria Europea.

P. Maastricht es la ciudad natal del
Dr. Leon Pecasse fundador de ACCU
Espaiia y enfermo de Crohn, ¢qué es
lo que mas te ha gustado de ella?
Sandra. Es una ciudad universitaria e
internacional, donde es posible encon-
trarse estudiantes de todas partes del
mundo. Asimismo, la cultura holandesa
es muy abierta y tolerante, haciendo
mas facil la adaptacién al nuevo pais.

P. Para concluir, ¢podrias dar unos
consejos para que se animen los jove-
nes que desean acudir de Erasmus y
tengan como tu una EIlI?

Sandra. Les diria que no tengan miedo

Descarga el documento
E1120S2

y que no permitan que una enfermedad
limite sus suenos. Ir de Erasmus es una
experiencia Unica en la vida, y tener
una Ell solo implica tener un poco mas
de cuidado, tanto a la hora de elegir un
buen destino, como al vivir fuera, procu-
rando no estresarse. En mi caso, estu-
ve en remision durante todo el afo que
duré mi Erasmus, alin cuando estuve en
brote en Espana los meses anteriores al
viaje, de manera que, con ciertas pre-
cauciones, disfrutar de esta experiencia
es posible. No se arrepentiran de ir.

Puedes contactar con Sandra en:
sandrapr_96@hotmail.com
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ELIJA

Hace dos anos, el mes de Agosto, pase
mis vacaciones de verano haciendo un
voluntariado con una ONG llamada
Afrikable, en Lamu, una isla de Kenia
en el Océano Indico.

estupendo, principalmente con las mujeres y los ninos,

| a experiencia fue tan buena y el trato con la gente tan
que me quede con muchas ganas de volver.

El ano 2016 por eso de conocer otras realidades, fui de vo-
luntario a Chiapas, Méjico, a colaborar con una escuela in-
fantil, también en el mes de Agosto.

Este ano me picé el gusanillo y me entraron las ganas de
volver a Lamu, Kenia, asi que cogi'y el mes de Julio me planté
alli. Tenia ganas de encontrarme nuevamente con la misma
gente, mujeres y ninos que habia dejado con cierta tristeza
hacia dos anos, ver como se encontraban y ver como se de-
sarrollaba el proyecto.

La llegada fue emocionante, las mujeres y los ninos se acor-
daban de ti y te agradecian el hecho de volver. El proyecto
se desarrolla de forma satisfactoria y ya esta construida una
maternidad que en breve empezara a funcionar y se estaba
levantando un nuevo edificio para una nueva escuela mejor
para los ninos.

La ONG con la que estaba se dedica a facilitar trabajo para
las mujeres, principalmente elaborando productos de arte-
sania que luego venden en Espafia y asi obtienen un salario
que les permite independizarse de sus maridos y vivir con
dignidad, lo que se llama empoderamiento de las mujeres.

Carlos Meana

Ademas, los voluntarios pagamos nuestra instancia a la
ONG, lo cual es una fuente de financiacion muy importante y
a nosotros nos sale muy barato.

También tienen una escuela donde estudian los nifos la edu-
cacion infantil, hasta los 7-8 afnos, necesaria para poder entrar
posteriormente en la ensenanza oficial. Se encarga también
de cuidar de los nifos cuando finaliza el horario escolar hasta
las 15 horas en que sus madres acaban su jornada de trabajo
y se vuelven para sus casas Y les facilitan también un desayu-
no a media manana compuesto por un vaso de leche y unas
galletas, que les viene muy bien ya que su alimentacion es
muy deficitaria y pobre y no pueden permitirse comprar leche.

El primer dia de mi estancia alli, y cuando vi a los nifios en el
patio de la escuela corriendo y jugando como todos los ninos,
observe a uno de los ninos totalmente apartado y solo, me
acerque a él con el fin de hacerme el simpatico y tratar de
gue cambiase de cara y sonriese y me encontré con que me
rechazaba y se apartaba de miy preferia estar solo y triste.
A la hora de entrar a clase entré el Gltimo y se sent6 en el
Gltima fila apartado del resto. Durante la clase que yo traté
de vigilar a través de una ventana, observe que la profesora
se ocupaba mucho de él y le hacia mucho caso, pero el con-
tinuaba triste y aislado. Como decia el poeta “Enormemente
bello y enormemente infeliz”.

Al acabar la clase me acerque a la profesora y le pregunte
por el nino, que le pasaba. Y salto la bomba. El nifo se llama
Elija tiene siete anos y por un problema de nacimiento le
operaron, a saber como y tiene un ano artificial. Para un
enfermo de Crohn espanol, lo que me estaba contando era
normal, lo habia visto mas veces en Espana, también con
nifos que es mas doloroso si cabe por los problemas que
ello comporta. Pero la cosa era méas grave, en Lamu, Kenia,
ni tienen bolsas de colostomia ni posibilidad de tenerlas.

En ese momento parece que se te hiela la sangre, te quedas
mudo y las lagrimas saltan a los ojos. Pobre chaval. Con un
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ano artificial segregando he-
ces y sin bolsas para retener-
las, solamente utilizaba unos
viejos trapos y papeles, con
el consiguiente problema de
infecciones e irritaciones.

Que cosa mas normal que
los ninos, con lo malos que
fuimos todos, se alejen de
un nino asi. La misma maes-
tra me dijo que su madre no
queria que fuese a la escuela
y que era ella la que se encar-
gaba de ir a buscarlo a casa
y ocuparse de él para que no
se quedase sin escuela.

Inmediatamente pensé que
yo podia y debia hacer algo,
para eso estaba ACCU, “en-
fermos que ayudan a enfer-
mos”, y que mejor enfermo al
que ayudar que Elija.

Dicho y ello, mande un
whastapp a Luisana, el alma
buena de ACCU Asturias y el
milagro se produjo. La aso-
ciaciéon se puso en movimiento y todavia no se como, que
lo expliquen ellos, consiguieron una cantidad considerable
de bolsas. Mi esposa, Geni, a través de una amiga también
consiguid bastantes bolsas.

Quedaba otro problema, hacerlas llegar a Lamu. Imposible
mandarlas por correo o cualquier otro medio de envio, na-
die asegura que lleguen y ademas es muy caro. Pero la ONG
Afrikable cuenta con voluntarios que todos los meses van ro-
tando y todos los meses van 12 nuevos voluntarios a Lamu.
Asi que se mandaron las bolsas a la ONG a Madrid y a prime-
ros de Agosto llegaron a Lamu con los nuevos voluntarios.

El dia que yo marchaba de Lamu llegaban las bolsas. Y, ade-
mas, también se iba a contar con una especialista para poner-
las que llegaria al poco tiempo a trabajar en otra ONG que tiene
un pequeno hospital en Lamu. En definitiva, problema resuelto.

El resto del mes, aparte de mi trabajo como voluntario, lije y
pinte paredes, enceré suelos, adecenté el huerto, hice la com-
pra, ayude a las mujeres etc., todo muy entretenido y agrada-
ble, me ocupe un poco mas de Elija, juque con él, le lleve a
bafarse a la playa, hicimos pifia con él todos los voluntarios y
conseguimos que sonriera.

Las Gltimas noticias son que las bolsas se le estan poniendo
y estan funcionando a la perfecciéon y que en breve lo ope-

raran para reconstruirle
el ano. Elija se lo merece.
Espero poder volver a ver-
lo algin dia.

Bien esta lo que bien aca-
ba. Gracias ACCU, muchas
gracias, no sois conscien-
tes de todo el bien que
habéis hecho. Esto si es
una verdadera asociacion
de enfermos. Nunca nos
olvidemos que hay mucha
gente en el mundo que ne-
cesita nuestra ayuday que
con poco se puede hacer
mucho.

P.D. Si entrais en Goo-
gle y ponéis Afrikable os
dara informacién sobre la
ONG y podéis comprar sus
productos, que son muy
bonitos, para continuar
ayudando a las mujeres y
ninos de Lamu. Kenia. In-
cluyendo a Elija.
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Queria aclarar tomando la palabra que Car-
los nos da que ha sido todo una labor de
equipo, ACCU-Asturias tiene la suerte de
tener personas voluntarias y profesionales
que hacen todo lo posible por ayudar a re-
solver nuestros problemas y este era uno
que a todos nos llegé al alma, por lo que
significa la enfermedad y complicacion en
el caso del menor y sus tremendas conse-
cuencias en ese pais sin recursos.

Desde el primer comunicado de Carlos me
puse en contacto con Merche, nuestras es-
tomaterapeutas de Jove Sonia y Malen, con
Inés Miravalles, Pta. de AOPA, (Asociacion
para ostomizados del Principado, de la que os
hablo en la seccion de autoayuda) y coordina-
dos por Cruz, nuestra trabajadora, se conse-
guieron las necesarias bolsas y lo que es me-
jor, cada mes se hace el envio desde nuestra
Asociacion a la Sede de esta ONG en Madrid
que hace posible lleguen al menor, en tanto
se le pueda trasladar para valorar a través de
la cirugia alguna posibilidad que mejore su
calidad de vida.

En el préximo envio mandaremos a Lamu
esta revista donde haremos llegar un fuerte
abrazo a todos los colaboradores que alli se
encuentran y consiguen mejorar la vida de
Elija y de esas gentes que tanto lo necesitan.

Luisana
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José Ignacio Rodriguez .

El valor de los
PRODUCTOS SANITARIOS
también en la Ell

En nuestro trabajo como médicos dedica-
mos mucho tiempo a la atencion a los pa-
cientes, a la labor asistencial tanto en con-
sultas como cuando estan hospitalizados.
Aquellos con dedicacion preferencial a las
personas con problemas y patologias que
afectan al colon, recto y ano que requieren
procedimientos quirdrgicos para su cura-
cion o mejoria compartimos con ellas las
consecuencias que éstos conllevan.

José Ignacio Rodriguez Garcia
Coloproctélogo Minimamente Invasivo
Servcio de Cirugia General y del Aparato Digestivo
Hospital Universitario de Cabuenes.
Universidad de Oviedo Responsable del CEQTt

e trabaja con visceras enfermas, en muchos casos con

procesos tumorales, llenas de heces, con largas histo-

rias de hemorragia, diarreas... que debilitan mucho a
los enfermos. Las diferentes generaciones de cirujanos han
intentado luchar por estos pacientes y han ideado y practi-
cado muchas intervenciones quirlrgicas distintas. La dispo-
nibilidad de medicamentos de apoyo para la anestesia, los
antibiéticos y la nutricion parenteral han contribuido en gran
medida al éxito de la cirugia aunque muchas otros como los
inmunosupresores, hacen mas dificil obteber buenos resuta-
dos en nuestra especialidad. Los conocimientos no estricta-
mente médicos de cada momento han ido condicionando en
gran medida el tipo de trabajo al proporcionar instrumentos
y dispositivos con los que realizar cortes con control de la
hemorragia (hemostasia), que mantienen abierta la incision
(separadores), que permiten separar o unir estructuras (tije-
ras, portas, suturas, ...). Con este instrumental se han reali-
zado multitud de intervenciones durante los siglos pasados
y siguen siendo lo que se necesita para realizar hoy dia pro-
cedimientos de la complejidad de un trasplante por ejemplo.

Desde finales del siglo pasado y ante la disponibilidad de
nuevos medios de transmision de la luzy de la imagen se rea-
lizan procedimientos para los que s6lo se necesitan peque-
nas incisiones. Con este tipo de abordaje del abdomen que
llamamos laparoscépico estamos realizando resecciones de
parte o de la totalidad del colon y minimizando el dolor y la

posibilidad de complicaciones (sobre todo infecciones) de las
heridas del abdomen. EI manejo de los nuevos instrumen-
tos: trocares (los tubos que se colocan en el abdomen y que
permiten la entrada de los instrumentos a la cavidad abdo-
minal), nuevos sistemas de hemostasia avanzada, la dispo-
nibilidad de sistemas de sutura mecanica (automaticos) y el
entrenamiento necesario para familiarizarse con los mismos
nos han acercado a las posibilidades de los productos sani-
tarios. A apreciar el trabajo de los ingenieros y a comprobar
que un buen producto puede ser clave para el resultado de
una intervencién quirdrgica. Aunque antes de desarrollar un
producto se debe de ser consciente de la necesidad y ¢§Coémo
detectar necesidades? Para nosotros cuando algo resulta es-
pecialmente dificil (requiere mucha habilidad, esfuerzo fisico
0 mucho tiempo) o presenta resultados que creemos mejo-
rables se considera que habria que hacerlo de otra forma o
con otros medios.

En muchos casos no escuchamos suficientemente a los pa-
cientes ni nos ponemos en su piel y por tanto perdemos la
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Cuando se tiene que poner un estoma sélo nos queda informar adecuadamente al
paciente, elegir el mejor sitio para su ubicacion y entrenar al paciente y a alguien proximo
para conseguir un buen manejo del mismo y una correcta colocacion de la bolsa.

oportunidad de conocer aspectos de la atencion que presta-
mos que para su bienestar, que realmente es nuestro objeti-
VO, SOn muy importantes.

Llevamos varios anos colaborando con ingenieros-profesores
de la EPI de Gijon (José Manuel Sierra Velasco, Marta Villazén
Suérez, Pablo Suarez Méndez y José Luis Cortizo Rodriguez)
intentando dar solucién a alguno de esos problemas. Uno
de esos problemas es a su vez una resolutiva intervencion
que permite salvar a muchos pacientes en determinadas cir-
cunstancias: un estoma para la eliminacién de las heces. Y
todo empezd porque un paciente nos dijo: Pero jvamos ver!,
¢como a estas alturas del siglo XXI, con todos los avances
que hay, me dice que no tengo mas alternativa que llevar
colgando esta bolsa pegada a mi abdomen para recoger las
heces que salen sin control?

Fruto fundamentalmente del desarrollo de la cirugia minima-
mente invasiva (se incluye dentro de ésta el abordaje lapa-
roscopico) hemos avanzado y el recurrir a un estoma, la ma-

yor parte de las veces ahora
de forma transitoria, se evita
en lo posible (ya se estan
realizando intervenciones
como la ileostomia virtual o
fantasma, que puede evitar
ileostomias de proteccion
en hasta el 50% de los ca-
sos e implantado abordajes
como el transanal endoscé-
pico que permite mantener
la funcionalidad del ano en
mas ocasiones) y cuando se
utiliza se hace todo lo posi-
ble por minimizar el nime-
ro y tamano de las heridas
necesarias para el procedi-
miento, consiguiendo en al-
gunos hacerlo sin mas heri-
da que aquella que se utiliza
para colocar el estoma (co-
lostomia de puerto Gnico).

Cuando se tiene que poner
un estoma sélo nos queda
informar  adecuadamente
al paciente, elegir el me-
jor sitio para su ubicacion
y entrenar al paciente y a
alguien proximo para con-
seguir un buen manejo del
mismo y una correcta co-
locacién de la bolsa. Para
esto afortunadamente cada
vez hay mas personal con
formacién y capacidad para
realizar este trabajo en los
hospitales. Es mas en todo
hospital en el que se reali-
cen estomas ademas de un
cirujano deberia ser obliga-
toria la existencia de “esto-
materapéutas”, enfermeras
especializadas en este tipo
de cuidados que ayudan al
cirujano a situar el estoma e
instruyen al paciente sobre

Prototipos de estomas obtenidos
con impresoras 3D.

los accesorias que debe uti-
lizar después.

En el ndmero 72 de la Re-
vista ACCU-Asturias (Junio
2015) se presentaba el re-
portaje “¢Es posible prescin-
dir de bolsa externa en los
estomas de eliminacion?”.
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Del interrogante ya se puede prescindir. Se dispone ya de va-
rios prototipos de dispositivos, de diferentes materiales, obte-
nidos con impresion 3D. Es mas la patente: Dispositivo para la
recogida de residuos en pacientes con estoma de eliminacion.
Nimero de publicacion: 2 598 557 (10/7/2017) y los ensayos
realizados en nuestro laboratorio nos permiten presentar, al
igual que hemos hecho en la XXXl Reunién Nacional de Cirugia
en Malaga hace unos dias, el inicio de un ensayo clinico para el
que se esta a la espera de aprobacion por parte del Comité Eti-
co de Investigacion del Principado de Asturias. De forma resu-
mida podemos decir que de lo que se trata no es de eliminar la
bolsa que recogera las heces, que creemos hasta el momento
inevitable. Lo que se pretende es que la bolsa no permanezca
en el exterior sino que introducida con este dispositivo den-
tro del intestino, recoja alli los desechos, pudiendo extraerla a
nuestra voluntad y eliminar los residuos de forma controlada.

Hasta poder ver y adquirir este producto queda todavia tra-
bajo. Refinar el diseiio, comprobar las dificultades que tie-
nen con su manejo los pacientes, encontrar fabricantes y
distribuidores que confien en las posibilidades del mismo
dispuestos a emprender...

Hasta el momento los cirujanos nos centrabamos casi exclusi-
vamente en los procesos y en la realizacion de intervenciones
quirdrgicas, sin atender al disefio y desarrollo de los produc-
tos sanitarios que son fundamentales para realizar procedi-
mientos nuevos y para mejorar el bienestar de los pacientes.
Nuestro acercamiento a sus necesidades e inquietudes, las
posibilidades de la ingenieria y la creatividad que debemos de
cultivar espero que nos permita seguir proponiendo solucio-
nes y ser testigos de productos sanitarios innovadores. Aun-
que como nosotros otros profesionales y en gran medida los
propios pacientes o allegados también pueden intentar e idear
alternativas.

Por parte de los investigadores, promotores del proyecto,
agradecer a ACCU-Asturias su implicacion en el mismo asi
como el apoyo que estan prestando a la Asociacion de Osto-
mizados del Principado de Asturias (AOPA) con los que tam-
bién estamos colaborando.
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Aspectos psicologicos de la Ell

Perspectivas de médicos
y pacientes

Dr. Ignacio Marin-Jiménez

Médico Adjunto. Seccion de Gastroenterologia-Unidad Ell
Servicio de Medicina del Aparato Digestivo

Hospital General Universitario Gregorio Maranon

a enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) es una enfer-

medad crénica, que engloba la colitis ulcerosa (CU) y

la enfermedad de Crohn (EC), cuya prevalencia esta en
aumento desde las Ultimas décadas. Se estima que aproxi-
madamente 120.000 personas en Espana estan afectadas
por la Ell. La causa que la produce es desconocida, pero se
han identificado factores medioambientales que se relacio-
nan con el desarrollo de la misma. Clasicamente, el consu-
mo de tabaco se relaciona con la EC. Habitualmente, el cese
del habito tabaquico provoca una mejor evolucion de la EC,
mientras que por el contrario puede ser causa de aparicion (o
reactivacion) de CU. Otros factores que se han asociado a la
Ell son la baja exposicion a bacterias intestinales, asi como,
factores relacionados con la industrializacién y el estrés.

Los enfermos de Ell tienen a menudo sintomas de ansiedad
y depresion. Durante los periodos de remision de la enfer-
medad, las tasas de ansiedad y depresion oscilan entre el
29%y el 35%, aumentando hasta un 80% durante los brotes.
Diferentes estudios han mostrado que el estrés, la ansiedad
y la depresion son predictores de la calidad de vida, indepen-
dientemente de la severidad de la enfermedad. Ademas, es-
tos factores psicologicos se relacionan con el curso y nimero
de brotes de la enfermedad.

Aunque la interaccion entre los factores psicolégicos y la Ell
parece clara, la percepcion de los pacientes y los médicos
sobre como estos aspectos son tratados no se ha evaluado
en profundidad. La aportacion de ambos colectivos es impor-
tante para identificar las deficiencias y las necesidades no
satisfechas, asi como las discrepancias que hay en ambos
grupos. Tales discrepancias pueden ayudar a disenar accio-
nes para mejorar la comunicacién entre médicos y pacientes,
ademas de hacer avanzar el conocimiento.

Helena Martinez Lozano
Residente de 4° ano del Hospital Gregorio Maranon

Presentamos aqui los resultados y las conclusiones de un
trabajo, el Proyecto EMENTE*, cuyo objetivo principal fue
explorar la percepcion de médicos y pacientes del impacto
de los aspectos psicoldgicos sobre la vida diaria de estos en-
fermos y como estos aspectos son abordados en el marco
clinico de la Ell.

Se llevaron a cabo dos encuestas, una, dirigida a los pacien-
tes de Ell, y la otra, a los médicos especialistas. Los temas
clave incluidos fueron: (1) el impacto de los problemas psi-
colégicos de la Ell, (2) la evaluacion de los impactos previos
en la practica clinica, y (3) el tratamiento de los problemas
psicoldgicos por parte del equipo de EIl.

En la encuesta participaron 926 pacientes, dos tercios de
ellos eran mujeres con una media de edad de 39 anos y la
mitad eran trabajadores activos. La mayoria recibian aten-
cién en centros publicos. La media de tiempo desde el diag-
néstico de la Ell fue de 10 afos, y el nimero de brotes medio
por paciente fue de 2.

La encuesta médica la respondieron 170 gastroenterélogos.
La media de edad de los encuestados era de 43 anos, el
58%, mujeres y el 42% estaba entre 5y 15 anos de experien-
cia en el tratamiento de estos pacientes. La mayoria (80%)
trabajaban en hospitales publicos.

Proyecto EMENTE*, explora la percepcion
de médicos y pacientes del impacto de los

aspectos psicolédgicos sobre la vida diaria de

estos enfermos y cOmo estos aspectos son
abordados en el marco clinico de la Ell.

*Este articulo es una version abreviada, destinada a enfermos de Ell y personas interesadas en esta enfermedad, del articulo titulado: Management
of the Psychological Impact of Inflammatory Bowel disease: Perspective of Doctors and Patients-The ENMENTE Project, de Ignacio Marin-Jiménez

et al., publicado en Inflamm Bowel Dis, 2017.
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El impacto psicolégico
de la Ell

La mayoria de los pacientes considera
que la Ell causa un impacto psicologico
negativo en su vida y que su enferme-
dad empeora cuando sienten ansiedad
o depresion. Asimismo, la mayoria de
los médicos (80%) esta de acuerdo en
que los aspectos psicologicos tienen re-
percusion sobre los pacientes. En algin
momento de su enfermedad, més de la
mitad de los pacientes se sienten tristes
(58%) o tienen ansiedad (51%). Aproxi-
madamente, el 60% de los médicos infor-
maron haber preguntado a sus enfermos
sobre el impacto de su enfermedad en
los lugares de trabajo o sobre su estado
emocional. Sin embargo, mas del 80% in-
formé que nunca habian preguntado so-
bre el impacto de la Ell en la vida sexual
de los pacientes.

A ambos grupos se les pidio que eva-
luaran, en una escala de 0 a 10, la pro-
babilidad de situaciones concretas que
generan ansiedad. En general, todos los
items sobrepasaron la puntuaciéon de 5
en ambos grupos. Llevar una bolsa de
ostomia, sufrir episodios de incontinen-
cia fecal en publico y someterse a ciru-
gia fueron las puntuaciones mas altas en
ambos grupos. Las puntuaciones medias
en todas las situaciones fueron mas ba-
jas en los pacientes que en los gratroen-
terélogos, excepto para la ansiedad pro-
ducida por la fatiga y los nuevos brotes.

Cuando se les pregunté sobre el efecto
de la Ell en el estado psicolégico, las
relaciones personales y la vida diaria, los
médicos puntuaron mas alto que los pa-
cientes en casi todos los aspectos. Hubo
ahi una gran variabilidad en ambos gru-
pos con respecto al influjo del estrés y la
depresion en la Ell. Los pacientes puntua-
ron mas alto que los médicos la afirmacion
“EIl empeora con el estrés”, y puntuaron
significativamente mas bajo que los doc-
tores todos los demas items (“Ell influye
en las condiciones psicolégicas”, “Ell in-
fluye en las relaciones”, “Ell influye en las
actividades de la vida cotidiana”).

Dr. Ignacio Marin UM de Ell y Helena Lozano residente de cuarto ano
del Hospital Universitario Gregorio Maraion.

La evaluacion de los factores psicologicos
en la practica clinica

Con respecto a la percepcion de los aspectos psicologicos, los pacientes refi-
rieron que sus doctores casi nunca preguntan sobre aspectos laborales (58%),
sociales (60%), problemas familiares (58%), estado emocional (45%), o vida se-
xual (85%). Los pacientes dicen que ellos espontaneamente relatan sus emo-
ciones al menos algunas veces (71%), y que a ellos se les pregunta sobre su
bienestar psicologico por los profesionales en solo el 41% de las visitas.

En cuanto a la percepcion de los médicos, el 22% manifiesta que no se sien-
ten preparados para detectar los problemas psicolégicos en sus pacientes; solo
un 14% se sienten bien preparados para la deteccion de este tipo de proble-
mas. La mayor discrepancia esta en la percepcion de como son abordados los
problemas psicolégicos. Aunque la mitad de los médicos declara que siempre
0 casi siempre preguntan a sus pacientes sobre los problemas psicologicos,
los pacientes perciben que esos problemas solo son abordados en menos de
un 25% de los casos. Ambos grupos se nivelan en lo que respecta a la baja
frecuencia con que son tratadas las cuestiones sexuales.

Manejo de los aspectos psicolégicos en
la practica clinica

En cuanto al tratamiento, un tercio de los pacientes declaran que se le ha
prescrito medicamentos psicotrépicos, menos del 25% refieren que han sido
derivados a psiquiatria o a servicios psicologicos, y el 70% responden no haber
recibido ayuda psicolégica.

Entre el 70% y el 82% de los pacientes estan de acuerdo en que (1) es impor-
tante que los médicos pregunten en las visitas regulares sobre el impacto de
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la Ell en su estado psicolégico y en las relaciones personales,
(2) que deberia formar parte del equipo clinico un psicélogo
clinico, y (3) que el tratamiento psicoldgico deberia estar in-
cluido en la terapia.

Hasta el 70% de los médicos declara que preguntan por los
sintomas especificos si el paciente comenta que esta depri-
mido o con ansiedad, y el 14% contesta que sus pacientes
piden ayuda a menudo para el tratamiento de sus problemas
psicolégicos.

La prescripcion regular de medicamentos psicoactivos esta
citada por el 7% de los médicos, y una minima proporcion
(1%) declara no haber hecho nada o solo esporadicamente
(3%) ha recomendado a sus pacientes consultar a las aso-
ciaciones de pacientes como primera opcién. Cuando se les
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pregunta sobre la confianza en el uso de psicoactivos, el 60%
declara tener conocimientos basicos y el 7% confia en su uso.

En la respuesta de los médicos a la cuestion de si conside-
ran que el estado emocional deberia ser un objetivo tera-
péutico, el 15% considera que este deberia ser “siempre” el
caso, el 33%, “casi siempre”, el 40%, “a veces”, y solo el 12%
no considera el control del estado emocional un objetivo te-
rapéutico. Casi todos los médicos (94%) creen que deberia
formar parte de su equipo un psicélogo clinico y el 77%, que
las enfermeras que trabajan en sus equipos podrian ayudar a
identificar los problemas psicoldgicos de los pacientes.

El principal interés de esta encuesta
radica en el disefio, ya que plantea
similares cuestiones a ambos grupos,
permitiendo asi un analisis de las dife-
rencias entre las perspectivas de los
médicos y de los pacientes. Ademas,
no solo se les pregunta sobre la pre-
sencia de los problemas psicoldgicos,
sino también sobre la relevancia atri-
buida a cada uno, y, lo mas importante,
sobre la forma como estos problemas
se hacen visibles y son abordados en
la practica clinica.

En cuanto al impacto, los médicos estan
mas inclinados que los pacientes a ver
un influjo de la Ell en los aspectos psi-
cosociales. Respecto a los aspectos que
pueden aumentar el sufrimiento psico-
l6gico en los pacientes de Ell, parecen
coincidir médicos y pacientes en que los
factores mas complejos de tratar son los
episodios de incontinencia fecal en pu-
blico y el llevar una bolsa de ostomia.
Otros aspectos, como el dolor, la fatiga,
o sufrir un nuevo brote, son también re-
feridos como significativamente dafiinos
para el bienestar psicologico de los pa-
cientes. Una atencién adecuada a estas
preocupaciones de los pacientes requie-
re proporcionar la adecuada informacién
y apoyo, ya que esto podria minimizar
su impacto. Acciones como prestar la
atencion médica disponible a corto plazo
durante un brote, utilizando diferentes es-
trategias para el manejo de la incontinen-

cia o prescribir una analgesia de rescate
adecuada podrian tranquilizar al paciente
y evitar el ciclo de autoperpetuacién de
preocupacion-ansiedad-brote.

Los médicos admitieron que rara vez
peguntan acerca de la vida sexual, a
pesar de ser un asunto importante para
los pacientes. En este sentido, parece
importante entrenar a los equipos de Ell
para obtener respuestas auténticas de
los pacientes y ofrecer una comunicacién
efectiva en cuestiones sexuales basicas
de interés para los pacientes.

En relacién con la evaluacion de la esfera
psicoldgica, el andlisis de ambos grupos
resalta la discrepancia entre los pacien-
tes y los médicos: los primeros perciben
una falta de interés en los problemas
psicosociales por parte de los médicos.
Esta discrepancia se ha observado en
estudios anteriores y ha sido interpreta-
da como una comunicacién defectuosa
entre pacientes y médicos. Los proble-
mas de comunicacién también influyen
negativamente en la relacion médico-
paciente y podrian, a su vez, dafiar otros
aspectos importantes, como la adhesion
al tratamiento.

En cuanto al manejo de los problemas
psicologicos relacionados con la Ell, las
respuestas de los médicos indican que
no sélo no se sienten preparados para
detectar los problemas psicoldgicos, sino

coNCLUSIONES Y (CONSIDERAICIONES

que se sienten también inseguros en la
prescripcion de farmacos psicoactivos, lo
que refleja la falta de formacién adecua-
da. Los médicos y los pacientes estan de
acuerdo en que un psicoélogo clinico se-
ria el mejor profesional para manejar este
tipo de problemas, ya que consideran la
terapia psicologica como el tratamiento
de primera eleccion para el manejo de
los trastornos de ansiedad y depresion.

EN CONCLUSION, esta encuesta
muestra que tanto los pacientes
como los médicos perciben que los
problemas psicoldgicos tienen un
alto impacto en los pacientes con
Ell. Sin embargo, la evaluacion y el
manejo de los aspectos psicoldgi-
cos no se consideran adecuados,
posiblemente debido a la pobre
comunicacion médico-paciente, a
los recursos inadecuados o a la fal-
ta de capacitacion adecuada para
gestionar de manera integral todos
los aspectos de la Ell.

Agradecimiento:
A los pacientes de ACCU Espafia y a los
médicos de GETECCU que participaron
en las encuestas del estudio ENMENTE.
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Aun me quedaban unos afios para entrar en quintas, cuando per-
tenecia de pleno a una conocida organizacion de indole religioso que,
no siendo demasiado conocida en el pais, ostentaba un importante
poder e influencia en la sociedad Espafiola, y también en buena parte
del extranjero. Consideraron que podia tener un buen futuro en la orga-
nizacién y, a pesar de mi corta edad, pasé algun tiempo con directores
y secretarios de provincias en una estrecha convivencia.

Creo que no aceptaba ni comprendia casi nada en lo referente las nor-
mas, me parecian casi ridiculas, y las obligaciones religiosas, muy seme-
jantes éstas a las de un fraile de cualquier orden, totalmente absurdas.
Mis comparieros eran personas con edades comprendidas entre 35 y
50 afios, universitarios y bien situados econdmicamente. Todos seguian
las reglas a raja tabla y pretendieron a toda costa, que yo también las
aceptara de buen grado. No fue asi. Por suerte no lo consiguieron.

Esa “formacion” adquirida a tan temprana edad, lejos de considerarla
negativa, creo que me fue y me es muy Util para el desarrollo de mi
vida. He aprendido a conocer a distancia a todos aquéllos que preten-
dan adoctrinarme y a distinguir, por disfrazados que vengan, a politi-
cos, religiosos, nacionalistas e idealistas de pacaotilla.

Vivimos una época ciertamente complicada, con atentados de origen
supuestamente religioso. También con separatismos de comunidades
historicas abiertamente promulgadas unas, y otras, al acecho expec-
tante. Lo queramos o no, todo ello nos afecta directa o indirectamente
y no podemos evitar el involucrarnos en esta cruda realidad.

Hemos tenido que saber, de forma tremendamente cruel, que hay unas
personas que profesan la religion Musulmana, que estan dispuestos
a matar y morir por algo que denominan la Yihad. ;Y qué es la Yi-
had? Aqui es donde aparecen los manipuladores con sus intereses
bastardos, que son capaces de adoctrinar a muchas personas de poca
formacion, e incluso también a algunos de alto nivel de estudios.

La Yihad es una opcién personal que promulga el Coran, pidiendo a
sus seguidores que divulguen la ley de Ala por el mundo, (al igual que
la fe cristiana hace proselitismo desde siempre), que sean personas
cabales, eviten la injusticia, promuevan la paz, la igualdad, la caridad
y sean cada vez mejores personas. En ningun caso la Yihad invita a
matar bajo ningun pretexto, ni ser violento para expresar su fe.

La manipulacion de estas personas la consiguen hablandoles de una
sociedad en decadencia, alejados de las leyes de Ala, con mujeres
impuras y unas costumbres llenas de vicios intolerables. Logran asi
encubrir una tremenda desigualdad, unos gobiernos indecentes e
ineptos y un desarrollo desastroso. Les prometen algo tan sumamente
absurdo como un cielo repleto de mujeres que calmarén con creces su
apetito sexual. Claro que para eso, es imprescindible que las mujeres
en la tierra vayan totalmente tapadas, consideradas poco més que ob-
jetos y sumisas ante la supremacia del hombre.

e

Eduardo Murcia 1 ¢

o TE CONOZCO BACALAO
AUNQUE VENGAS
DISFRAZAO

Estoy seguro que estamos pensado que eso pertenece a una cultura
endemoniada y profundamente retrégrada, que nosotros somos muy
distintos y jamés caeriamos en semejantes atroces manejos... Pues
conviene recordar que, con la disculpa de liberar los Santos Lugares,
media Europa, incluida Espafia, se pusieron una cruz al pechoy, con el
beneplacito del Vaticano, fueron a conquistar Tierra Santa, dejando por
cada sitio que pasaban, un rastro de saqueos, violaciones y muertes. Y
de la hoguera... prefiero no hablar.

El tener un idioma propio, una region hermosa, algunos aspectos cultu-
rales unicos, y un nivel de bienestar mas que aceptable, deberia ser un
motivo para sentirse afortunado y comprender que se debe contribuir
a que los de su entorno, puedan llegar a igualar tan venturoso estado
social. Eso seria lo ideal. Pero estamos comprobando, que lejos de
ser asi, quienes tienen acceso a los bienes generados, se aprovechan
para satisfacer su ambicion, caprichos y afan de poder. Para encubrir
tan inicuo proceder, manipulan la historia, inculpan a quienes puedan
de los males por ellos provocados, promueven el odio a todo lo exter-
no, hacen creer que son envidiados por su vecinos, inculcan a la infan-
cia el desprecio por los de fuera de su comunidad y convencen a todos
de que seran agredidos si no reaccionan a tiempo. Asi consiguen que
no se les pida cuentas de hechos claramente delictivos, ni tampoco de
su més que evidente incompetencia de gestion y gobierno.

Muchos medios de comunicacion tiene como unico objetivo el vender
muchos periédicos o tener una gran audiencia, con lo que les importa
muy poco el difundir mentiras y manipular las verdades. De esto se
valen muchos estamentos sin escrupulos, que nos cuentan cualquier
disparate con tal de conseguir adeptos. La complicidad la genera los
comunes intereses creados.

Parece imposible que esto pueda suceder en los tiempos en que, el ac-
ceso a la cultura, la informacion y la comunicacion, esta tan al alcance
de todos. Pero sucede.

Yo recomendaria unas normas basicas, para evitar que el encanto de
esas malvadas Sirenas, que intentan con su musica llevarnos hacia la
irracionalidad, consigan sus objetivos, ya sean religiosos, politicos o
doctrinales: Practicar el escepticismo de modo directamente proporcio-
nal al atractivo de las propuestas. Investigar minuciosamente a quie-
nes nos quieren captar para su causa. Estar alerta, utilizando todos los
medios de informacion sin discriminar a ninguno, tanto por su ideologia
como por su tendencia. Ser muy consciente del lugar en que estamos
ubicados y reflexionar sobre el por qué les somos Utiles y a quién...

iiiRECUERDA SIEMPRE, QUE A LO QUE MAS TEMEN
LOS MANIPULADORES, ES A LA INDIFERENCIA, LA FORMACION
Y LA VERDAD!!!
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