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Manejo integral de la enfermedad
inflamatoria intestinal: mas alla de una
terapia farmacolégica adecuada

DANIELA SIMIAN'%, RODRIGO QUERA?

Towards an integral management
of inflammatory bowel disease

Inflammatory Bowel Disease (IBD) is a chronic inflammatory condition
of the gastrointestinal tract with medical and psychological complications. Ad-
dressing psychosocial aspects of treatment, such as quality of care and disability
remains a challenge. The quality of care for IBD patients is not optimal at the
present time and there is a variation in the care provided by specialists. Therefore,
it is necessary to develop well defined quality indicators to assure the delivery of
an adequate care to these patients. The delivery of healthcare for IBD patients
is often complex and requires multidisciplinary teams. The ultimate objectives
in the treatment of IBD should be to prevent bowel damage, reduce long-term
disability and maintain a normal quality of life.

(Rev Med Chile 2016; 144: 488-495)
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es una enfermedad crénica que incluye dos

entidades fundamentales: la enfermedad de
Crohn (EC) yla colitis ulcerosa (CU), las cuales se
caracterizan por periodos de exacerbacién y remi-
sién. A menudo se diagnostican en adultos jévenes
e incluso nifios, permaneciendo durante toda la
vida del paciente. La etiologia de la enfermedad es
desconocida y la patogénesis ain no ha sido com-
pletamente aclarada. Sin embargo, existe evidencia
que ésta se desarrolla por una respuesta inmune
descontrolada hacia la microbioma intestinal u
otros factores ambientales, en individuos gené-
ticamente susceptibles. Diferentes estudios han
descrito un aumento de la prevalencia e incidencia
dela EIJ, tanto en paises industrializados como en
vias de desarrollo, reportdndose una prevalencia
de CU y EC de 505/100.000 y 322/100.000 habi-
tantes en Europa, y de 249/100.000 y 319/100.00
para CUy EC en América del Norte'. En Chile no
hay estudios de incidencia ni prevalencia, sin em-

l a enfermedad inflamatoria intestinal (EII)
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bargo, nuestro grupo ha sugerido recientemente
un aumento de los casos de EC y CU2

Dentro de los sintomas que refieren los pa-
cientes con EIl se encuentran diarrea, hemorragia
digestiva baja, dolor abdominal, fiebre, fatiga
y baja de peso, entre otros. Pacientes con EC
pueden presentar complicaciones como fistulas,
abscesos y enfermedad perianal. Manifestaciones
extraintestinales como articulares, dermatoldgicas,
oftalmoldgicas, hepdticas o tromboembolicas se
pueden desarrollar tanto en EC como en CU. En
relacion al tratamiento, existe el riesgo de even-
tos adversos, destacando los asociados al uso de
corticoides’. Por dltimo, la necesidad de cirugias
y hospitalizaciones estan presentes en 10% y 33%
de los pacientes con CU, y en 47% y 55% en EC2.

Hasta hace poco, el control de los sintomas era
considerado el objetivo final en el tratamiento dela
ElI, sin embargo, en los dltimos afos el concepto
de curacién de la mucosa ha emergido como un
importante objetivo terapéutico®. Estudios han
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senalado que la curacién de la mucosa con terapia
convencional (mesalazina, azatioprina/6-mercap-
topurina y metotrexato) y con agentes biolégicos
tiene el potencial de cambiar la historia natural
de la enfermedad, sugiriendo que aquellos que
logran esta condicién presentan una disminucién
en la probabilidad de requerir hospitalizaciones y
cirugias o desarrollar neoplasia colorrectal®.

La eleccion del tratamiento farmacoldgico
depende de la localizacién del compromiso in-
flamatorio, actividad (fase activa o en remision),
severidad, duracién de la enfermedad, tolerancia
al tratamiento y la presencia de posibles eventos
adversos. Ademis, la eleccidon del tratamiento debe
ser definida por la presencia de factores prondsti-
cos como edad joven al diagndstico, enfermedad
extensa, fenotipo penetrante e historia de hébito
tabdquico®.

Los objetivos del tratamiento de la EII no sélo
deben ser reducir la actividad de la enfermedad
desde el punto de vista clinico, endoscépico e in-
cluso histolégico, sino también mejorar la calidad
de viday el grado de discapacidad de los pacientes,
a través de una éptima calidad de atencién, ideal-
mente multidisciplinaria (Figura 1).

En este articulo revisaremos los ultimos
conceptos incorporados en el tratamiento de la
EIlL los cuales nos parecen relevantes por el rol
que cumplen en el manejo y la evolucién de esta
patologia.
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Discapacidad

El término discapacidad constituye un con-
cepto complejo, dindmico y multidimensional
que ha sido definido como la limitacién crénica
que interfiere con la capacidad de dedicarse a las
actividades diarias cotidianas, reflejando las limi-
taciones y restricciones que el paciente tiene en
diferentes dreas de su vida, ya sea a nivel laboral,
familiar o social®.

En estudios internacionales se ha mostrado
que pacientes con EII presentan mayor riesgo de
discapacidad en comparacién con la poblacién
general’. Esta situacién refleja el impacto de la
EII sobre la calidad de vida y la productividad de
una persona. Estudios han sugerido incluso que la
discapacidad puede llegar a ser permanente, dado
el compromiso significativo en varios aspectos de
la vida de los pacientes®. De acuerdo a la definicién
de discapacidad, ya sea laboral o global, su frecuen-
cia en pacientes con EII ha sido descrita hasta en
34%°19, siendo mds frecuente en pacientes con EC
en comparacién con el grupo con CU'.

En Chile, segiin la Encuesta Nacional de Salud
2009-2010, 6,9% de la poblacién presenta disca-
pacidad en general™. Junto con ello, segin datos
de la Superintendencia de Pensiones de Chile,
durante el primer semestre del afio 2015, un total
de 17.352 personas fueron cubiertas por el Segu-
ro de Invalidez". Considerando especificamente

Figura 1. Objetivos
del tratamiento de la
Ell. Manejo integral.
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discapacidad por alguna patologia digestiva, un
estudio realizado por el Fondo Nacional de Dis-
capacidad de Chile en el afio 2004, estim6 que
3,6% de la poblacién presentaba discapacidad
por esta causa'.

La mayoria de los estudios realizados en
pacientes con EII han analizado la discapacidad
laboral o de empleo®’. El estudio realizado por
Feagan et al refiere 25% de discapacidad labo-
ral general, destacando una gran variablilidad
dependiendo del pais, con un rango desde 20%
en Estados Unidos de Norteamérica hasta 34%
en Europa’. Longobardi et al concluyeron que el
porcentaje de desempleo en pacientes con EII en
Estados Unidos de Norteamérica alcanza 31,5%,
el doble a lo senialado en la poblacién general's.

Muy pocos estudios han explorado el impacto
de la EII en limitar de manera crénica otros as-
pectos de la vida diaria, como son la dimensién
psicolégica y las interacciones sociales'™"”. Un
estudio publicado recientemente ha sugerido que
pacientes con EII presentan una alteracién en la
percepcion de su cuerpo, la cual estd relacionada
con el desarrollo de una discapacidad social y
psicolégica. El grado de severidad de la EII y el
uso de esteroides estarian asociados a la falta de
satisfaccién corporal en estos pacientes'.

En relacién a las estrategias terapéuticas, los
agentes bioldgicos serfan los inicos firmacos que
podrian mejorar el indice de discapacidad en la
EIT". Por otra parte, el uso de esteroides durante
un afio ha sido asociado con discapacidad laboral
después de 10 afios de enfermedad en pacientes
con ECy CU".

Entre los factores ambientales, se ha descrito
que el habito tabdquico exacerba el grado de
discapacidad en pacientes con EC, no asi en el
grupo con CU', lo que se podria explicar por su
asociacion a un curso mds severo, mayor frecuen-
cia de recaidas y recurrencia post-quirdrgica en
pacientes con EC.

Otros factores, como enfermedad activa de
larga data, mayor grado de estrés psicolégico,
mayor nivel de percepcion de estrés y una pobre
calidad de vida se han asociado a discapacidad en
estos pacientes''. Otros han sefialado que factores
como sexo femenino, menor nivel de educacién,
dolor de columna, mds de dos cirugias, mas de
dos hospitalizaciones por crisis también estarian
relacionados con un mayor riesgo de discapaci-
dad®®. Sin duda, la falta de una herramienta es-
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tandarizada de medicién para cuantificar el grado
de discapacidad hace dificil la comparacién de los
resultados entre diferentes estudios®.

Peyrin-Biroulet et al han desarrollado recien-
temente un indice de discapacidad para la EII, que
permite evaluar de manera objetiva y adecuada las
limitaciones funcionales en estos pacientes'. Este
indice ha demostrado ser confiable, reproducible
y sensible en la capacidad de detectar discapaci-
dad™. Es posible que en un futuro cercano, esta
herramienta sea util en la préctica clinica, en el
planteamiento de estudios y en la evaluacién de
la atencién de salud en la EIIL

Calidad de vida

La calidad de vida relacionada con salud ha
sido definida como el nivel de bienestar derivado
de la evaluacion que la persona realiza de diversos
dominios de su vida, considerando el impacto que
en éstos tiene su estado de salud, teniendo por lo
tanto un valor subjetivo®.

Estudios han reportado que la calidad de vida
en pacientes con enfermedades crénicas se ve
afectada*"?, lo que incluye patologias digestivas
como sindrome intestino irritable (SII), enfer-
medad celfaca y EII En el caso del SII, diferentes
instrumentos han sido utilizados para evaluar el
impacto de esta patologia en la calidad de vida,
destacando el IBSQOL, IBS-QOL, IBS-36 y el
QLICD?**. Un estudio que utilizé el cuestionario
SF-36 demostré que pacientes con SII presentaban
un mayor deterioro de calidad de vida comparado
con pacientes con reflujo gastroesofdgico, diabetes
mellitus o enfermedad renal crénica®. Pacey cols,
utilizando el mismo instrumento, demostraron
que pacientes con SII atendidos en un centro
de referencia podrian tener un deterioro de su
calidad de vida similar a la de los pacientes con
EIl®. Sin embargo, diferentes variables deben
ser consideradas al momento de determinar los
factores que podrian influir en el deterioro de la
calidad de vida, como es el caso de la edad, género,
severidad de los sintomas, tratamiento y subtipo
de SII¥. En el caso de la enfermedad celiaca,
diferentes instrumentos, como el SF-36, CDQ y
CD-QOL, han sido utilizados para evaluar calidad
de vida?®®. Un estudio que incluy6 pacientes con
enfermedad celiaca y EII demostré que aquellos
que presentaban sintomas compatibles con reflujo
gastroesofgico y SII tenian un mayor deterioro
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de su calidad de vida comparada con aquellos que
no presentaban estas dos patologias (p < 0,0001),
sugiriendo que una adecuada evaluacién y manejo
debe ser realizada con el fin de descartar la pre-
sencia de otras patologias digestivas que puedan
alterar su calidad de vida™.

En el caso de la EII, la calidad de vida se ve
afectada significativamente, en especial durante los
periodos de crisis, aumentando su compromiso de
acuerdo a la severidad de la enfermedad®.

El deterioro de la calidad de vida de los pa-
cientes con EII es consecuencia de la cronicidad
de la enfermedad, la imposibilidad de predecir su
evolucidn, la severidad de sus crisis, la necesidad
de hospitalizaciones y cirugia y la posibilidad de
eventos adversos a los firmacos utilizados para su
tratamiento. El hecho que la enfermedad tenga
periodos de remisién y actividad genera estrés en
el paciente, lo que compromete la adherencia al
tratamiento y a las recomendaciones dadas por
el equipo de salud, aumentando en consecuencia
el riesgo de recaida y empeorando la calidad de
vida®. Pacientes con EII presentan un mayor grado
de preocupacién por las complicaciones de la en-
fermedad y riesgo de depresion, en comparacion
con otras enfermedades crénicas como artritis
reumatoidea, asma o migrana®'.

Diversos estudios han descrito factores que
estarfan asociados a un deterioro en la calidad
de vida de los pacientes con EII. Dentro de ellos
destacan pacientes mujeres, que presenten un
mayor grado de estrés, menor apoyo social, un
mayor numero de recaidas de su enfermedad,
sintomas persistentes después de 10 afos de se-
guimiento y una pensién de invalidez por EIT*"*2,
La EC es una enfermedad heterogénea que puede
presentar tres fenotipos distintos (inflamatorio,
penetrante y fistulizante), los cuales resultan de
una compleja interaccién entre factores genéticos,
inmunolégicos y ambientales. Recientemente,
un estudio que incluy6 361 pacientes con EC
sugiere que aquellos pacientes con un retraso
en el diagndstico presentan una peor calidad de
vida®. Esta asociacion puede ser explicada por un
mayor fracaso al tratamiento médico y necesidad
de cirugia en pacientes con diagnéstico tardio
y una mayor frustracién debido a sintomas no
controlados por si mismos.

El déficit de vitamina D es frecuente en pa-
cientes con EII, incluso en aquellos diagnosti-
cados recientemente®. Bajas concentraciones de
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esta vitamina estarian asociadas a un aumento
en la actividad de la CU y EC*. Recientemente,
Hlavaty et al. han sugerido que concentraciones
disminuidas de vitamina D estarian asociadas a
una baja calidad de vida en pacientes con EII.
La suplementacién de vitamina D hasta alcanzar
concentraciones séricas de 50-59 ng/ml permitirfa
mejorar su calidad de vida®.

En relacion al tratamiento, infliximab, un segu-
ro y efectivo agente biol6gico para el tratamiento
de la EII, ha demostrado mejorar de manera sig-
nificativa la calidad de vida al compararlo con el
grupo tratado con terapia convencional®. Esto se
podria explicar por la remisién clinica continua
y la curacién de la mucosa cuando se utiliza esta
terapia.

La medicién de la calidad de vida no sélo es
importante en la evaluacioén clinica, sino también
en el manejo terapéutico del paciente. El equipo
médico tratante debe ser capaz de identificar las
necesidades del paciente, tratar de encontrar las
mejores opciones para ellos y planificar un cui-
dado de su estado de salud, de tal manera que
la calidad de vida de ellos sea mejor. Los instru-
mentos para medir calidad de vida relacionada a
la salud, entregan una importante informacién
acerca de la percepcién de los pacientes sobre su
enfermedad y como las estrategias terapéuticas
utilizadas la afectan. Para medir la calidad de
vida en la préctica clinica es importante que estos
instrumentos sean breves, efectivos, validados,
confiables y aplicables a todos los pacientes con
EII. Sin embargo, la mayoria de las herramientas
utilizadas en la actualidad son largas y consumen
tiempo, lo que explica su bajo uso en la practica cli-
nica. Los instrumentos clasicos para medir calidad
de vida son el SF-36 y el SF-12, los cuales se han
utilizado en algunos estudios en EII*>**¥, pero no
son especificos para esta patologia. El instrumento
mds comunmente utilizado en la practica clinica
y en los estudios es el IBDQ?#*3%* desarrollado
en la Universidad de McMaster, Ontario, Canada,
el cual consta de 32 preguntas®. Este cuestionario
se encuentra traducido y validado al espafol®.
Recientemente, Alrubaiy et al desarrollaron un
nuevo cuestionario (CUCQ-8) que aplicaron en
205 pacientes con EII, demostrando que podria ser
un método mds corto y eficiente para evaluar la
calidad de vida en pacientes con EII*, el cual debe
ser utilizado por otros grupos para poder validar
su uso en la practica.
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Tabla 1. Factores que podrian influir en el grado de discapacidad y en la calidad de vida
de los pacientes con Ell

Factor

Enfermedad de Crohn'

Grado de severidad de la EIl®!7
Uso de esteroides’ '’

Hébito tabaquico en EC'®

Enfermedad activa de larga data (mayor 10 afos de evolucion)!'3"32

Mayor grado de estrés psicol6gico'!332

Pobre calidad de vida'

Género femenino?® 3132

Menor nivel de educacion®'®

Mas de dos cirugias por EII*'

Mas de dos hospitalizaciones por crisis®'?
Menor apoyo social?'-32

Mayor niimero de recaidas de su enfermedad?'-32
Pensién de invalidez por Ell?':32

Retraso en el diagnéstico de la EC3

Déficit de vitamina D*®

El gastroenter6logo no s6lo debe preocuparse
del tratamiento médico de la EII, sino que también
lograr un didlogo con el paciente en relacién a sus
expectativas, factores estresantes, las consecuen-
cias que puedan traer los periodos de crisis desde
el punto de vista psicoldgico y social. Asi podrdn
determinar en conjunto qué aspectos ayudarian
a disminuir el grado de discapacidad y con ello
mejorar su calidad de vida®*'. En la Tabla 1 se
muestran los factores que podrian afectar estas
dos variables.

Calidad de la atencién

En la actualidad, el tratamiento de cualquier
enfermedad crénica deberia estar enfocado en
entregar una atencién continuay de calidad, con el
fin de disminuir su morbilidad y mortalidad. Asch
et al han senalado que sélo 57% de los pacientes
que se atienden regularmente en una consulta reci-
ben una atencién de calidad enfocada a disminuir
complicaciones, hospitalizaciones o el riesgo de
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muerte*?. Ademads, 53% de los pacientes con EII
sefialan sentirse incapaces de decir alguna cosa
importante relacionada a su salud en la consulta
con su equipo tratante®.

Actualmente, la calidad de la atencién de los
pacientes con EII no es éptima y por lo tanto
necesita ser mejorada. Reddy et al. han sugerido
que pacientes con EIl a menudo no reciben un
tratamiento adecuado, lo que se traduce en dosis
subdptimas de mesalazina e inmunosupresores,
prolongado uso de esteroides y suplementos de
calcio y vitamina D, inadecuada vigilancia de
cancer colorrectal y ausencia de indicacién de
vacunas*. Por otra parte, la percepciéon de los
pacientes con EII sobre la calidad de la atencién
que ellos tienen esta determinada por la presencia
de factores prondsticos y por el tipo de terapia que
reciben para el manejo de su enfermedad®.

La entrega de atencién de salud a pacientes
con EII es en general compleja y requiere la coor-
dinacién entre gastroenterdlogos y coloprocto-
logos, preferentemente con experiencia en EII,
radi6logos e idealmente enfermeras especializadas

Rev Med Chile 2016; 144: 488-495
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en EII. La mejor atencién de pacientes con EII
parece provenir de un manejo multidisciplina-
rio, especificamente de centros especializados en
esta patologia®. A pesar de la disponibilidad de
guias sobre el manejo de la EI’, existe evidencia
que sugiere diferencias en la atencién entregada
a pacientes con EII por parte de equipos de salud
con experiencia en esta patologia y equipos de
atencién primaria?. Estas diferencias se darian
incluso entre equipos con experiencia en el manejo
de pacientes con EII, como es el caso de definir el
inicio del tratamiento farmacolégico en pacientes
con diagndstico reciente de EC". Esta variabilidad
en la atencién es considerada un indice de calidad
de atencidén deficiente.

Con el fin de mejorar la atencién de salud en
pacientes con EII, debemos enfocarnos en realizar
cambios que incluyan la creacién de unidades
para pacientes con EII, tener la disposicién a
entregar un sistema de atencion continua, estan-
darizar los cuidados de atencién y realizar una
educacion a los equipos de salud primaria sobre
temas relacionados con el manejo de los pacientes
con EII. Recientemente, un estudio concluye que
un servicio de EIl ideal debe ser multidisciplina-
rio, integrando en éste el apoyo de enfermeras,
nutricionistas/nutri6logos y psicélogos*. Por
otra parte, cuestionarios de evaluacién e indices
de medicién de la calidad de atencién en EII han
sido sugeridos por diferentes organismos*. En
un estudio realizado en Europa, en 25 paises, que
incluyé 4.670 pacientes, 54% de ellos refirié no
tener la oportunidad de contarle al médico algo
potencialmente importante acerca de su enferme-
dad, y por otro lado, 64% siente que el gastroen-
terélogo deberia haber hecho mas preguntas de
profundizacién para entender mejor su estado
de salud actual*'. Sin duda, la implementacién
de estas medidas tendra un significativo impacto
en el manejo de los pacientes con EII. Estudios
han demostrado que un modelo de atencién
integrado puede mejorar los resultados clinicos
y psicosociales de estos pacientes, siendo incluso
costo-efectivo™.

Ademds, esta claro que la satisfaccion por parte
del paciente es un componente importante de la
calidad de la atencién. Esta afirmacidn se basa en
que el grado de concordancia entre las expectativas
y necesidades del paciente y la atencién entregada
por equipo tratante afecta la adherencia al trata-
miento.

Rev Med Chile 2016; 144: 488-495
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Conclusion

Existe la necesidad de considerar la EIl como
una enfermedad progresiva y entender la impor-
tancia de un diagndstico precoz con una interven-
cién multidisciplinaria en estadios iniciales de la
enfermedad. Sin duda, fomentar la colaboracién
entre el paciente y el equipo tratante permitird
optimizar la adherencia a los controles y a la te-
rapia. La motivacién de comenzar y mantener el
tratamiento farmacoldgico, mds alld del riesgo de
los eventos adversos, permitird alcanzar no sélo
los objetivos de remisién clinica sostenida, sino
también prevenir la discapacidad y mejorar la
calidad de vida de nuestros pacientes.
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