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La informacién que se incluye en este cuaderno tiene la finalidad de reforzar y complementar la informacién que
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Si tiene preguntas sobre la informacién que lea en este cuaderno, consulte con el profesional de atencién médica.
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Como usar esta guia de planificacion Lo que aprendera

El iceberg Datos importantes que tal vez no sepa —pero deberia conocer— sobre la
Es una imagen de uso frecuente para explicar situaciones en CUy su tratamiento
las que algo que es visible no representa la totalidad de un Al usar esta guia, podra:
panorama.’ Piense en la frase popular “es apenas la punta del
iceberg”. Significa que solo la punta del iceberg es visible sobre la 1. Describir la CU, y también sus signosy 4. Detallar los objetivos del tratamiento
superficie del agua, pero debajo se encuentra una parte mucho sintomas frecuentes de la CU y las principales opciones
mas grande del iceberg que no se ve. . ) . . de tratamiento

2. Explicar cdmo se diagnostica la CU y
Fliceberg es una metéfora Gtil para explicar lo que ocurre dentro las pruebas que se utilizan en el proceso 5. Comprender los riesgos de que
del organismo cuando se tiene colitis ulcerosa (CU). Esto es de reconocimiento médico se presenten otras afecciones, asi
porque los signos y sintomas de la CU (aumento de la o como la importancia de tomar sus
frecuencia de las deposiciones y de la necesidad imperiosa 3. Describir la manera en que la CU medicamentos para la CU como se
de defecar, dolor abdominal y sangrado rectal) son apenas pyedg afegtar asu ca[ldafl fje le indique
la punta del iceberg; posiblemente se siga generando vida, inclusive los desafios fisicos y . . .
inflamacién crénica bajo la superficie.23 emocionales asociados a la afeccion 6. Explicar la importancia de la

comunicacion reciproca entre usted

Este es solo uno de muchos consejos emergentes del iceberg de la y su PAM en apoyo de su programa de
CU que encontrara en este cuaderno. tratamiento de la CU

Comprenda la actividad de la colitis ulcerosa (CU)... SOBRE y BAJO
la superficie contiene informacion que le ayudara a entender
mejor la CU. Incluye consejos, estrategias de tratamiento y
cuestionarios. Si bien los cuestionarios se concibieron para

ser Utiles e interesantes, su objetivo concreto es reforzar la
informacion didactica de cada seccion.

Use este planificador como guia para aprender mas sobre la
CU y lograr autonomia para respaldar su propio tratamiento.
Lograr autonomia significa tomar las riendas de su bienestar
médico y actuar sobre los problemas médicos que usted
considere importantes.

Un consejo emergente del iceberg de la CU
Es importante que tome sus medicamentos para la CU

exactamente como se lo indique el PAM para controlar
la inflamacion subyacente asociada a la CU.

Esta guia de planificacion puede dotarlo de la informacion
que necesita para colaborar con su profesional de atencion
médica (PAM) y elaborar juntos un plan de tratamiento
adaptado a sus necesidades.

PAM: profesional de atencion médica
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Ahora que conoce los datos clave de la CU,
compruebe su comprension respondiendo las
siguientes preguntas de respuestas multiples:

Informacion que debe saber sobre la CU

1. ¢Cudles partes del cuerpo se ven principalmente

Entienda estos datos fundamentales sobre la CU... y luego aumente sus rt afectadas porla CU7 (endierre su respuestaren
conocimientos haciendo algunos ejercicios que le ayudaran cuando hable : ¢ A. Garganta, nariz y boca

con los profesionales de atencion médica (PAM) acerca de su afeccion y su

plan de tratamiento

B. Vejiga urinaria, vias urinarias y rifiones
C. Colon y recto

En sus propias palabras... ;cudles son algunos de los
principales signos y sintomas de la CU?

La CU es una enfermedad inflamatoria cronica que afecta al colon y
al recto, y se caracteriza por diversos signos y sintomas.

La CU es una enfermedad inflamatoria crénica que afecta al colon y al recto.“> Los sintomas de la CU son
duraderos, suelen ser inconstantes, y estan caracterizados por exacerbaciones episodicas.® “Inflamatoria”
significa que la CU esta caracterizada por tejido enrojecido e inflamado. La gravedad de la CU se evalta
en funcion de los sintomas y las zonas del colon afectadas. La CU tiene un sintoma determinante: heces
diarreicas sanguinolentas, con o sin mucosidad.“> Pero los sintomas de CU pueden ir mas alld del aparato
digestivo. Si tiene CU, es posible que también tenga problemas que comprometan la piel, los ojos y el
sistema osteomuscular (p. ej., articulaciones, ligamentos, misculos, nervios y tendones).>” La CU también
puede ir acompanada de sintomas mas generalizados, como fiebre, falta de apetito, pérdida de peso

o fatiga.”

2. ;Por qué su PAM podria pedirle que responda un
cuestionario? (encierre su respuesta en un circulo)
A. Para que proporcione informacién sobre sus
sintomas de CU

B. Para evitar la necesidad de hacer andlisis clinicos
C. Para determinar cudnto tiempo hace que tiene CU

En sus propias palabras... ;por qué es importante
que vigile usted mismo sus sintomas de CU?

3. En términos generales, ;como puede afectar

- : : i e . puede tene dlversos e ec 0s, : : A
p) Para diagnosticar la CU se utilizan distintas herramientas y |1to B onal es, en la ngez’g::gnaegzeul:c(iirguﬁ) lo pacientes? (enciere

técnicas clinicas. - ahdad de vida. Y L A. Impide el desarrollo intelectual
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» B. Puede afectar el bienestar fisico y emocional
4 i } \ag v"
La CU puede representar desafios fisicos y emocionales para los

pacientes que padecen esta afeccién. En conjunto, estos problemas En sus propias palabras... indique los posibles

X 2 ” e ’ desafios para la calidad de vida que plantea la CU.
pueden afectar la calidad de vida. Los desafios fisicos incluyen dolor
abdominal, problemas intestinales como necesidad imperiosa de
defecar (es decir, la necesidad repentina e incontrolable de usar
el bano), y la posible hospitalizacion. La necesidad imperiosa de
defecar suele ser particularmente problematica para los pacientes,
segun un estudio que la clasifica como mas molesta que el dolor,

- . 2 f . . . 2,q C. Ocasiona la caida del cabello
Los PAM utilizan diversas técnicas para diagnosticar la CU.” El diagnéstico suele comenzar con ' '

una determinacion de sus sintomas y la confirmacién de inflamacién del revestimiento del colon.
Mediante un endoscopio (un aparato flexible con iluminacién), el gastroenterélogo buscard signos

de tejido enfermo o inflamacién subyacente. También podran hacerse andlisis clinicos para descartar
contundentemente otras causas de inflamacién y diarrea.b Su PAM vigilara periédicamente sus sintomas
de CU para poder observar cualquier cambio con el transcurso del tiempo. Usted puede ayudar en este
proceso.8 Quizas le pidan que complete un cuestionario derivado de un instrumento de investigacion

que se utiliza en estudios clinicos.® En el cuestionario se solicita informacién sobre la frecuencia de

las deposiciones y el nivel de sangrado rectal. Posteriormente, su PAM revisard esta informacién para
determinar cémo varian los sintomas al pasar el tiempo.

PAM: profesional de atencion médica

4

la frecuencia de las deposiciones y el sangrado rectal.’® Algunos
de los problemas emocionales que afrontan los pacientes con CU
pueden ser depresion, temor y preocupacion.’’ La posibilidad de
presentar otras afecciones fisicas, incluido el cancer colorrectal,
es otra fuente de sufrimiento emocional. De hecho, en un estudio
de 451 pacientes con CU se determind que al 84% de ellos les
preocupaban mas los efectos a largo plazo de la enfermedad

en comparacién con los pacientes con otros tipos de afecciones
crénicas.’? Lamentablemente, algunos pacientes con CU indican
que sentirse mal se ha vuelto normal para ellos. Otros creen que la
CU ha tomado las riendas de su vida.

Un consejo emergente
del iceberg de la CU

Su gastroenterélogo y otros PAM estan
listos para ayudarlo a enfrentar los
desafios de la calidad de vida asociados
a la CU. Debe compatrtir sus inquietudes

con sus PAM. Ellos podran
ayudarlo a sobrellevar los
obstaculos relacionados
con la enfermedad

que puedan estar
interfiriendo con sus
actividades diarias.




Informacion que debe saber sobre la CU continuacion

Objetivos del tratamiento de la CU y principales opciones
terapéuticas

El tratamiento de la CU tiene varios objetivos. Entre ellos se incluyen lograr la remisién (reducir o
eliminar los sintomas), manejar las posibles complicaciones asociadas a la CU y mejorar la calidad

de vida.b Pueden recetarse varios medicamentos para la CU. Estos medicamentos tienen propiedades
antiinflamatorias. Actan reduciendo la inflamacién del colon.’? Los medicamentos para la CU pueden
administrarse por via oral, por supositorio o enema, o por inyeccion o infusion.’3“ Pueden considerarse
otras opciones de atencién multidisciplinarias para ayudar a reducir las posibles cargas de la CU, tales
como tratamientos a base de hierbas, yoga (para controlar el estrés) y acupuntura.’>1® Su PAM podra
especificar medicamentos con o sin terapias alternativas.

Y £

portancia de la comunicacién =~
iproca entre ustedy suPAM

5 ) La CU Yy el riesgo de presentar otras afecciones

}

Para muchas personas, es dificil hablar sobre la CU.2'

Sus sintomas (como la necesidad imperiosa de defecar)
pueden presentar desafios personales y molestos.'? Pero
es importante mantener una comunicacién abierta con el
PAM. Al hablar abierta y francamente con su PAM, podra
identificar especificamente los aspectos del tratamiento
que mas le interesen. Sin embargo, puede haber obstaculos
en la comunicacion entre el médico y el paciente. En una
investigacion en la que participaron 775 pacientes con CU
se demostré que el 21% de ellos eran abiertos en cuanto a
sus sintomas y dolencia en las conversaciones con sus PAM
(y anicamente cuando se les preguntaba directamente
sobre su afeccién); otro 10% de los pacientes admitieron
ocultar informacién sobre sus problemas con la CU.™°
Lamentablemente, la comunicacién poco fluida entre los
PAM y sus pacientes puede dar lugar a malentendidos y
hacer que los PAM pasen por alto las expectativas de los
pacientes con respecto a sus metas de tratamiento.?!

Es importante que use sus medicamentos para la CU exactamente como le indique su PAM."7 La CU es un
tipo de enfermedad colorrectal inflamatoria, pero puede ocasionar complicaciones médicas cuyos efectos
vayan mas alla del aparato digestivo. Por ejemplo, la CU puede afectar las articulaciones, la piel y los ojos,
los pulmones, el corazén y el sistema vascular.’®1® Muchos factores pueden causar la apariciéon de otras
afecciones médicas. Algunos de ellos son el sistema inmunitario, inflamacién corporal ajena al aparato
digestivo, o factores genéticos.’® Cumplir con su programa de tratamiento podria ayudar a manejar las
enfermedades concomitantes asociadas a la CU, como el cancer colorrectal.2°

Un consejo emergente del iceberg de la CU

La comunicacién reciproca eficaz entre usted y su PAM
puede ayudarle a concentrarse en asuntos importantes
relacionados con el tratamiento y, por consiguiente, ayudarle
a sobrellevar su afeccion de la mejor manera posible.

PAM: profesional de atencion médica
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Un consejo emergente

del iceberg de la CU

En ocasiones, sus sintomas de CU podran
disminuir o desaparecer. Cuando no

hay sintomas, la CU se considera en
remision. No obstante, los sintomas

pueden reaparecer con
recaidas, conocidas
como exacerbaciones.
Aseglrese de mantener
informado a su PAM
sobre sus sintomas.?2

4. ;Cudles son los objetivos principales del
tratamiento de la CU? (encierre su respuesta en
un circulo)

A. Aumentar la cantidad de visitas al PAM; reducir la
cantidad de tiempo que usted pasa con su familia

B. Lograr la remisién (ausencia de sintomas de
CU); lograr la cicatrizacién mucosa (por ejemplo,
disminuyendo la inflamacién del cuerpo);
restablecer la calidad de vida

C. Aumentar la cantidad de medicamento que recibe;
reducir la cantidad de comida que consume

En sus propias palabras... describa cémo acttan los
diferentes tipos de medicamentos para la CU.

5. {Qué es una enfermedad concomitante?
(encierre su respuesta en un circulo)

A. Otra persona que tiene CU

B. Una opcién de tratamiento para la CU

C. Una afeccién asociada a la CU
En sus propias palabras... ;por qué es importante

que utilice su medicamento para la CU exactamente
como se le indique?

6. ;Cudl es el objetivo principal de mejorar la
comunicacién con su PAM?
(encierre su respuesta en un circulo)
A. Pasar menos tiempo en el consultorio médico
B. Concentrarse en los aspectos relacionados con la
enfermedad o el tratamiento que sean de mayor
importancia para su programa de tratamiento
C. Eliminar la necesidad de consultar a otros
especialistas médicos para la CU

En sus propias palabras... explique el beneficio de la
comunicacioén reciproca eficaz entre usted y su PAM.




El panorama clinico de actividad de la CU

Signos y sintomas frecuentes de la CU>""***
La CU es una enfermedad inflamatoria

Necesidad imperiosa de defecar ' crénica que puede empeorar
() progresivamente con el tiempo17.25-27

Sangre en las heces
Si bien el tratamiento eficaz de la CU

Diarrea . -
puede ayudar a aliviar los sintomas,
Dolor abdominal o el proceso inflamatorio subyacente
Pérdida de peso/rechazo a puede continuar, posiblemente
determinados alimentos ocasionando exacerbaciones, pérdida del

funcionamiento del colon y un aumento

Problemas psicosociales g i}
del riesgo de cancer de colon.

k Por este motivo, es importa
Manifestaciones de " el plan de tratamiento que

inflamacion subyacente™ = profesional de atencion

Biomarcadores sanguineos y fecales'®
Actividad endoscépica’®

Marcadores histologicos
de inflamacion1®

Prepdarese para su proxima cita con el profesional de atencion médica

Su préxima cita: Escriba las preguntas, preocupaciones o
DA problemas de los que quisiera hablar con el PAM
: (gastroenterdlogo, enfermera, auxiliar médico o
Fecha: Hora de llegada: farmacéutico) en su proxima visita:
1.
Lugar:
2.
Clave de respuesta a las preguntas de respuestas multiples:
[@9] DSl [@aw] [@€] [vad DL 3.
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