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RESUMEN

La enfermedad inflamatoria intestinal es una patologia cronica, que afecta de modo importante la calidad
de vida de los pacientes que la padecen, y que suele diagnosticarse en pacientes jovenes y en etapa de alta
actividad personal y profesional (20 a 35 afos).

Las publicaciones acerca de tratamientos en Ell de los ultimos afios, apuntan cada vez con mayor fuerza
hacia la intervencion multidisciplinaria, la que incluye tratamiento psicoldgico, el que estaria orientado a
potenciar la adherencia al tratamiento y a mejorar la percepcion de calidad de vida de los pacientes.

A partir de la revision tedrica actualizada y de la experiencia clinica con pacientes con Ell, se propone un
modelo de intervencidn psicoterapéutica para pacientes con Ell, disefiado a partir de la experiencia clinica
en Programa para pacientes con Ell de Clinica Las Condes.

ABSTRACT

Inflammatory bowel disease (IBD) is a chronic disease, that affects patients quality of life. It is usually
diagnosed in young patients (20 to 35 years old), a period of high developing of working and personal life,
and will be with them for the rest of their lives.

The last year’s evidence in IBD treatment, aims strongly to multidisciplinary intervention, that includes
psychological treatment, oriented to optimize adherence to treatment and improve quality of life perception.
From the updated research and clinical experience with IBD patients, a psychological intervention for is
proposed.
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INTRODUCCION

Dentro del grupo de las enfermedades inflamatorias intestinales
(EIN las principales son enfermedad de Crohn (EQ) y colitis ulce-
rosa (CU). Ambas son afecciones inflamatorias de tipo crénico que
suelen manifestarse entre los 20y 35 anos de edad. Los sintomas
mas habituales son: pérdida de peso, fiebre y sangrado rectal; y
sintomas generales asociados como distension, diarrea, fatiga,
estrenimiento y/o dolor abdominal’, los que pueden afectar de
modo significativo la calidad de vida (CV) de los pacientes que
la padecen?. Diversos estudios refieren que los pacientes con Ell
tendrian una peor CV'y mayor prevalencia de psicopatologia como
ansiedad y depresion, que individuos sanos®>.

La relacion entre Ell y factores psicoldégicos no es nueva, las
primeras publicaciones en esta linea datan de 1930, donde
la teorfa psicosomatica sugeria que, las experiencias emocio-
nales negativas estaban asociadas con el aumento de sintomas
gastrointestinales®®,

Por un largo periodo la Ell fue abordada desde el enfoque
médico. Sin embargo, la evidencia clinica de los Ultimos afos ha
mostrado que el tratamiento multidisciplinario, que incorpora
la intervencion psicoldgica, favorece la adherencia a controles
y tratamiento. La motivacion de sostener el tratamiento farma-
colégicoy la relacion cercana con el equipo tratante son pilares
fundamentales para alcanzar no solo los objetivos de remi-
sion clinica sostenida, sino también prevenir la discapacidad y
mejorar la CV de los pacientes®®.

¢QUE ES CALIDAD DE VIDA Y COMO AFECTAN LOS
SINTOMAS DE LA Ell EN ELLA?

La CV es definida como la percepcién de satisfaccion en los
dominios fisico, social, emocional y de salud general del bien-
estar2'°, Al evaluar CV en personas con EC y CU, los pacientes
refieren que los sintomas que producen mayor estrés tienen
relacion con la incontinencia fecal y sensacion de urgencia,
tanto real como la ansiedad anticipatoria de tener episodios en
publico. A éstos se agregan: dolor, fatiga, miedo permanente a
tener una nueva crisis, mala calidad de sueno, temora no poder
responder adecuadamente en su trabajo o rutinas académicas
(colegio, universidad). Otros pacientes refieren dificultad para
aceptar su condicién a lo que asocian emociones de rabia,
verglienza, frustracion y labilidad emocional™".

Ademas, los pacientes con Ell presentarian mayor prevalencia
de ansiedad y depresion que la poblacion general, 29% a 35%
en periodos de remision y 60% a 80% en periodos activos de
la enfermedad’ . De acuerdo con lo sefalado por Gracie
(2017) sélo la mitad de ellos estarian en tratamiento de salud
mental, dato que es relevante puesto que el tratamiento de
estas patologias mejoraria la evolucién de la Ell y la adherencia

a controles e indicaciones de tratamiento®'>1,

Otro aspecto que se afectaria, de acuerdo con el relato de
los pacientes, es la vida sexual. Si bien es un tema por el que
refieren no haber conversado con su médico tratante, lo distin-
guen oMo un aspecto que se altera y que impacta de modo
importante es su CV personal y de pareja, en especial desde la
esfera de la evitacién y la baja del deseo sexual .

Al explorar en los sintomas antes sefnalados y que los pacientes
refieren como de mayor interferencia en su CV, éstos pueden
agruparse en 3 dreas:

- Fisica: Dolor, fatiga, efectos adversos de los medicamentos,
tiempos activos de la enfermedad’@.

« Emocional: Imagen corporal negativa’®, sensacién de
fragilidad y pérdida de control, verglienza, ansiedad, rabia,
depresion'®, baja de deseo sexual'.

« Social: Visitas frecuentes al centro de tratamiento y hospi-
talizaciones, evitar hacer deporte y participar de actividades
sociales debido a los sintomas'®, ausentismo laboral, evitar
0 no poder realizar viajes largos, alta carga econémica por
costos del tratamiento™21.

En la figura 1 se representan las areas referidas como de mayor
interferencia en la CV en los pacientes con Ell, asi como la inter-
relacion entre ellas.

Finalmente, es importante tener presente que el estrés afecta la
CV de modo tanto directo como indirecto. Directo en cuanto a
los sintomas antes descritos como labilidad emocional, alteracion
del sueno, deseo sexual, animo y ansiedad. Indirecto en cuanto a
conductas que se agudizan al aumentar el estrés y que estarian
asociadas a aumento de frecuencia e intensidad de crisis, como:
dejar farmacos, no asistir a controles con equipo y fumar®22,

Sostener la adherencia a indicaciones, tratamiento y cambio de
estilo de vida que implica una enfermedad cronica, requiere de
un esfuerzo cotidiano consciente, el cual sostenido en el tiempo
resulta cansador y puede gatillar sentimientos ambivalentes.
Este proceso es descrito por la literatura en otras patologias
crénicas, como Diabetes Tipo 1. Polonsky lo llama “Burnout del
tratamiento”, concepto que hace referencia al cansancio refe-
rido por los pacientes que viven con DM1, especificamente a
“sentirse sobrepasado por la enfermedad y por la carga diaria
que implica su regulacion y cuidado” 23, Esta definicién, es apli-
cable a la sensacion descrita por los pacientes con Ell y permite
explicar la adherencia intermitente a tratamiento y la percepcion
de “estar en guerra con la enfermedad” referida frecuentemente
por los pacientes. Lo interesante de este término, ademas, es
que abre un espacio psicoterapéutico al ampliar el lenguaje
disponible para explicar las emociones ambivalentes asociadas
a vivir con Ell.
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Figura 1. Areas de interferencia en la percepcion de calidad de vida y su interrelacion, en pacientes con
enfermedad inflamatoria intestinal
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INTERVENCION PSICOLOGICA EN PACIENTES CON Ell
Una vez que el paciente recibe el diagnostico de Ell, el curso
crénico de la enfermedad, la sensacién de pérdida de control
e impredictibilidad, sumado a las restricciones de habitos
como fumar e ingesta alimentaria, suelen activar sintomas de
angustia y ansiedad, junto con desencadenar una amplia gama
de preocupaciones acerca de su futuro personal e interper-
sonal.

Los sintomas propios de la enfermedad anteriormente descritos,
requieren de estrategias de afrontamiento adecuadas v alta
capacidad de adaptacion; asi como herramientas para ajus-
tarse a diagnostico inicial y al desafio de adaptarse a una enfer-
medad que es fluctuante y cronica®.

Este proceso de adaptacion suele ser complejo y va a depender
de una serie de factores como: gravedad de la enfermedad,
edad de aparicién de la misma, grado de interferencia en la
vida del paciente, creencias y pensamientos sobre la enfer-
medad, estado emocional y experiencias previas®.

Las intervenciones psicoldgicas influyen positivamente en
la disminucién del estrés y mejoria en CV. Dentro de éstas la

terapia cognitivo conductual y estrategias de relajacion como
el mindfulness han reportado resultados exitosos?.

Experiencias de centros multidisciplinarios para Crohn y colitis

ulcerosa como Oregon Health and Science Clinic® y la Univer-

sidad de Michigan?® han desarrollado intervenciones donde el

rol del psicélogo estd orientado a:

« Facilitar la comprensién de la enfermedad por parte del

paciente.

Facilitar la comunicacién entre el paciente, su familia y el

equipo tratante.

Tratar las problematicas de salud mental prevalentes como

depresion y ansiedad.

+ Brindar herramientas de autocuidado y regulacion de estrés,
potenciar la CV y adherencia al tratamiento.

Tanto la investigacién publicada, como la experiencia de los
centros multidisciplinarios indican que las lineas de trata-
miento psicoterapéutico mas efectiva para estas patologias
serfa la linea cognitivo conductual, incorporando estrategias
de mindfulness para regulacién de ansiedad. La incorporacién
de grupos de apoyo, también es reportado como exitoso y bien
evaluado por los pacientes.
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PROPUESTA DE MODELO DE INTERVENCION

A partir de las revisiones publicadas en el tratamiento psico-
l6gico de pacientes con Ell, la experiencia clinica reportada
por los centros de mayor relevancia en Ell y la experiencia de
nuestro equipo con pacientes del Programa de Ell de Clinica
Las Condes, se ha construido un modelo de intervencién que
se plantea los siguientes objetivos generales y especificos:

1. Potenciar la CV del paciente en los distintos ambitos de exis-
tencia.

» Conocery aplicar herramientas de autocuidado.

« Evaluary tratar psicopatologia como ansiedad y depresion.

« Entregar herramientas de regulacion de estrés y ansiedad.

2. Potenciar la adherencia del paciente a indicaciones, controles
y tratamiento.

« Facilitar la comprension de la patologia.

« Facilitar la comunicacién entre el paciente, familia y equipo
tratante.

En la Figura 2 se grafica el modelo de tratamiento psicolégico
para pacientes Ell, compuesto por cinco etapas de intervencion
que dialogan entre si.

Figura 2. Modelo de tratamiento psicoldgico para
pacientes con enfermedad inflamatoria intestinal
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ETAPA 1. iDONDE PONGO LO HALLADO? CONOCER Y
COMPRENDER COMO ES VIVIR CON ElI

La etapa inicial del proceso apunta a guiar y acompanar al
paciente en la comprension del diagnéstico y en las dudas que
van surgiendo a partir del mismo, lo que se realiza a través de
una intervencion principalmente psicoeducativa y centrada en
construir un vinculo de confianza con el paciente, que permita
avanzar hacia las siguientes fases del proceso.

El alto nivel de estrés que gatilla recibir el diagndstico de Ell,
aumenta la sensacion de confusion y disminuye la capacidad
de comprension del paciente. En el caso de la Ell la informa-
cién es mucha y muy amplia, por lo que la percepcién inicial
del paciente suele ser de agobio y angustia. Resulta habitual la
necesidad de repetir y reorganizar en sucesivas conversaciones
con el paciente la informacion e indicaciones entregadas por el
equipo. Dar informacidn a los pacientes contribuye a disminuir
sus niveles de ansiedad’.

En esta fase serd importante indagar las creencias, teorias y
cogniciones del paciente en relacion con la enfermedad, dado
que tinen significativamente las experiencias, en todas las
etapas de la enfermedad, incluida la percepcion de sintomas,
interpretacion de su significado y cambios en el comporta-
miento que afectan el curso de la enfermedad, entre otros. El
conocimiento sobre las cogniciones de la enfermedad permite
revisar y flexibilizar mitos y conceptos erréneos que podrian
interferir en la percepcién de la Ell, adherencia al tratamiento
y CV'e,

Las intervenciones en esta etapa son principalmente de tipo
psicoeducativo y cognitivo conductual (Cognitive Behavioral
Therapy - CBT). El modelo CBT permite trabajar con las creen-
cias, pensamientos negativos y co-construir pensamientos
alternativos que favorezcan la comprension y aceptacion de la
enfermedad?’.

ETAPA 2. (TIENE EL ESTRES ALGO QUE VER EN TODO
ESTO? HERRAMIENTAS DE MANEJO DE ESTRES Y
ANSIEDAD.

Esta etapa se inicia con una sesidon psicoeducativa acerca de
la ansiedad: cémo se define, su rol adaptativo, cémo son los
pensamientos en momentos de ansiedad. Conocer qué es la
ansiedad y cémo opera a nivel mental es de gran importancia
para poder luego aprender cémo reconocerla y regularla.

Junto conintervenciones CBT se utiliza mindfulness. Esta técnica
desarrollada por Jon Kabat - Zinn propone la conexién mente -
cuerpo a través de la respiracion, el desarrollo de la consciencia
delaquiy ahora, y de una mente no enjuiciadora y comprensiva.
La investigacion disponible ha mostrado que el entrenamiento
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en mindfulness favorece la regulacion de ansiedad y CV en
pacientes con ElI?%2°, Se van combinando ejercicios practicos de
mindfulness, como respiracién consciente e imaginerias, con la
revision comprensiva de las experiencias.

La mirada del mindfulness también apunta a la comprensién
como herramienta de cambio, por ejemplo, conocer cémo
funcionan nuestras emociones. Incorpora ademas la mirada
evolutiva, marco tedrico que contribuye a aliviar de modo
importante la sensacién de culpa respecto de las reacciones
emocionales y de la relaciéon emocién - cuerpo®.

El sufrimiento psicoloégico se ha confirmado como uno de los
factores predictivos mas importantes de la CV en pacientes
con EIP. Las cogniciones en relacién con la enfermedad son de
importancia significativa debido a su influencia en la calidad de
vida de los pacientes con Ell. De acuerdo con las investigaciones
publicadas, la sensacién de impotencia es el predictor mas impor-
tante de la CV en pacientes ElI'®. Desde la experiencia clinica con
pacientes atendidos en un programa de Ell, la impotencia se
combina de modo significativo con sentimientos de culpa, “yo me

”ou

provoqué esto”, “no supe controlar mi estrés a tiempo”.

Trabajar el sentimiento de culpa y desarrollar una mirada de
si mismo mas amable y comprensiva sera un objetivo trans-
versal a lo largo del tratamiento, éste dmbito se trabaja desde
Compassion Focus Therapy (CFT)3?, la que permite bajar autoexi-
gencia y disminuir la mente critica. CFT es un modelo de inter-
vencién desarrollado por Paul Gilbert que integra técnicas
cognitivo conductuales con elementos de la psicologia evolu-
tiva, neurosciencia y meditacién, y que ha sido incorporado
en el tramiento de la depresiodn, estrés y ansiedad con buenos
resultados3?3*

ETAPA 3. LAS GRANDES HERRAMIENTAS: EMOCION,
CUERPO Y RESPIRACION

La alexitimia, definida como la dificultad para reconocer,
expresar y verbalizar las emociones, es una caracteristica
que suele observarse en pacientes con Ell”. Esta capacidad es
entrenable a través de estrategias de alfabetizacién emocional,
mejorando la regulacién emocional y CV*.

En este modelo se utiliza mindfulness y CFT para lograr
conectar con la emocidn sin juicio, aprender a usar el cuerpo
como resonador emocional y regular la expresion emocional.

ETAPA 4. UN NUEVO RELATO: INCORPORAR LA EIl EN
MI DEFINICION DE IDENTIDAD

Estudios en pacientes con enfermedades crénicas muestran
que los pacientes que experimentan un alto grado de sensa-
cién de impotencia en relacién con su enfermedad resaltan

los aspectos negativos de su enfermedad y los generalizan
en todas las areas de la vida diaria, lo que lleva a un deterioro
general. Por el contrario, un esfuerzo por aceptar la enfer-
medad, aprender a vivir con su enfermedad y percibir algunas
consecuencias positivas a largo plazo de su condicién puede
tener un impacto positivo en su bienestar mental y fisico.
Cooper (2010) en su estudio cualitativo mostraron evidencia
de los efectos beneficiosos de las creencias percibidas sobre el
control personal y el autocontrol de la EII®.

La terapia centrada en narrativas propone brindar el espacio
para poder deconstruir y reconstruir su historia, con nuevos
significados®’. La resignificaciéon de acontecimientos y la co -
construccion de nuevas visiones del problema y de si mismo,
contribuyen a la percepcion de bienestar y a incorporar la Ell
en la definicién de si mismo y en el sentido de vida. Al recrear
historias y recontar las experiencias, nuevos anclajes positivos
contribuyen a un mayor bienestar3.

ETAPA 5: LA EXPERIENCIA COMPARTIDA EN GRUPO

La experiencia grupal es un tipo de intervencion de larga data en
psicologia y transversal a muchos de sus modelos. En cuanto a
experiencias con pacientes con Ell, un estudio cualitativo publi-
cado por Schoultz, muestra que los participantes valoraron el
grupo como una iniciativa terapéutica y educativa que trans-
forma su relacion con la enfermedad?. El proceso inclusivo y la
experiencia compartida grupal ayudan a aliviar la sensacién de
aislamiento social cominmente asociado con la Ell.

Las intervenciones grupales para pacientes con Ell y sus fami-
liares ha sido incorporada al tratamiento multidisciplinario en
diferentes centros, entre ellos el programa Ell de Michigan,
reportando resultados exitosos. Tomando las palabras de Paul
Gilbert, la experiencia grupal permite la expresion de la huma-
nidad compartida, el resonar con la experiencia y la emociona-
lidad del otro*.

CONCLUSIONES

La Ell tiene un impacto psicosocial en la vida de los pacientes
que la padecen. Los sintomas propios de la patologia v la
exigencia cotidiana que implica el tratamiento, favorecen
sintomas de estrés, depresion y ansiedad. Psicopatologia que
a su vez interfiere en la adherencia a tratamiento y CV del
paciente.

Aun queda mucho camino por recorrer en cuanto al manejo
multidisciplinario de la Ell, la investigacion y la experiencia
clinica muestran que la intervencion psicolégica puede ayudar
a los pacientes con Ell a conseguir una mejor adaptacion al
proceso y CV.
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Incluir la salud mental del paciente en los objetivos de recu-
peracion es un desafio a trabajar en los equipos tratantes de
Ell. La remision psicolégica y la percepcidn de bienestar deben

establecerse como parte de los objetivos del tratamiento, asi
como otras remisiones establecidas como objetivos terapéu-
ticos, como clinica y endoscépica.
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