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RESUMEN

En esla comunicacion se pretende apuntar algunas ideas sobre
las posibilidades de intervencion de los trabajadores v trabajadoras
sociales con enfermos de Crohn basdandonos en una investigasion
empirica fue s2 esta realizando en este momento. Se Irata de
analizar el papel del apoyo social y, ma3s concrelaments. el apoyo
social informacional, en el curso de dicha enfarmedad. Loz
resulados prebminares sugieren que estos pacientes cuentan con
menar apoyo informacional proveniente de sus redes sociales
cercanas en relacidén ¢on sUpetos sanos.
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PALABRAS CLAVE

Enfermedad de Crohn. Apoyo social. Apoye social infarmacional.
Estudio empirico. Intervencisn social.

ABSTRACT

The qoal of this commumnicaben is to supply a few deas
concerning the possibilities of inlervention of the social warkers with
Crotin palients based an an empiric investigation thatis being made
at this moment analysing the role of social support and, more
concretely, infarmational sooal support and its effects on the
evolutinn of this disease. Praliminary results sugoest that these
patients have a lesser informational support coming from their sociai
ervirgnment in comparison with healthy average people,

KEY WORDS5
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INTRODUCCION

La enfermedad de Crohn. se puede definie como una enfermedad
miestinal cronica gque cursa con onflamacion del tubo digestiva y
afecta, o al menos puede afeclar. desde la boca hasta el ano.
Compromate a toda la pared del intesting y se expresa medianie las
lesianes lipicas de la enfermedad o granuviomas (Riera Oliver,
2002).

Se trata de una enfermedad recidivanle, en la que se alternan
perigdos de quietud y brotes. Su ettelogia es descanocida y aungue
desda gl pumo de vista microcépico e inmunologico afecta a todao el
tubo digestivo. macroscdpicarmonte suele afectar mas el ileon
terrminal v el color de ferma seqmentaria y discontinua, afectandeo a
todas las capas inlestinales (Gonzalers Lara, 20071

Se podria decir gque entre los factores psicolégicos que afectan
negativamante al curse de la enfermedad se encuentran la
sintomatologia ansinsa y la depresiva (Pérel. Calvo y Caballerc,
1995,

Cabe destacar que esta enfermedad genera alteraciones en las
zonas afectadas de tal modo que se producen CoMURICASIONES en
forma de fistulas que ponen en contacto distnlos grganos del
indwiduo con el consecuente mal funcionamiente del organisma.
MNos estamos refiriendo por eemplo, a fistulas vesico-anales,
fistulas vesico-ano-rectales, etc., de tal modo que podemos
encontrar salida fecal en onina y' 0 viceversa

Segun |os organcs afectados y las comunicacionas que sSe
establescan encontraremos unos contenidos Organicos U oiros en
lugares inapropiados y gue ademas de evidenciar que el Qrganisme
no posee un correcto funcionamiente  pueden dar lugar a
complicaciones de otro tipo tales como infecciones. fiebre, dolor, etc.

La solucidn de este tipo de complicaciones no suele ser nada
facil ¥ a veces es necesario que se lleve a caba 1a extirpacidn de
determnadas conas del intesting y que s& realicen inlervenccnes vy
reinlervencionas quirirgicas para poder subsanas los problemas y
hacer posible gque el paciente continde con vida.

Daesde la perspectiva de los profesionales de Enfermeria
alrededor de este lipu de pacwenies suele darse la mayor parte de
los casos una situacion familar peculiar ¥y comon gue es
caracteristica y propia del enfermo de Grohn.

Hasta ahora los trabajes que estudian la influencia del entarna
familiar de los pacicntes con enfermadad de Crohn son escasns, por
no decir inexistenias.

Uno de los pocos trabajos que existen sobre el tema es el
llevado a cabo por Jaureguizar y Espina {20051, en &l se estudia la
emocion exprasada famikar en relacion al curso de |a enfermedad
de Crohn Pera. el enfoque de este trabajo ne es precizamente el
enfoque que gqueremns plantear agu
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Un conceplo especialments importante en este sentido. y que
gdemés constituye actualmente una de |as principales lineas de
investigacicn en el aminto de las Ciencias Snciales v la Salud, es el
apayn social

Bajo el congeplo de apoyo social se han incluido todo tipo de
recursos del entorng favorecedores del mantenimicnto de las

relaciones sociales. la adaptacion y el bienestar del individuo dentro
de un contexlo comunitario.

Se trata de un concepte complejo gue ncluye tanlo aspectos
estructurales come funcionales, reales y cognitivas, y distintos
niveles de analisis {Barrén y Sanchez. 2001

Fodemos entender como una de |as definiciones mas completas
aquella que |o define coma el conjunta de provisiones instrumentales
yio expresivas. reales y percibidas, aportadas por la comunidad.
redes sariales y amigos intimes (Lin, Dean y Ensel, 1986).

. Huor tanto, se puede hablar de gue el apoyo social mncluye dos
Fhmensimnes: la objetiva y la subjeliva (Caplan, 1974). La primera
incluye los aspactos mas tangibles del apoyo social y la seguna los
aspeclos mas subjetvas del mismo.

Los primeros recogen los aspectos de instrumentalizacion
fayuda) del apoyn social v los sequndos hacen referencia a ios
aspectas de expresion del misme {afecto)

Desde otre punto de wista ¢l apoyo somal y o sus
cperacionalizaciones se pueden agrupar en tres categorias
bastante extensas: conexion social, apoyo social recibido v apoyo
social percibide (Barrera, 19861

En lineas generales el apoye social incluye todas las
tranzacciones de ayuda 1anto de tipo emecional como informacional
y matenal, que recibimos de nuestras redes informales, intmas
atros grupos vy comunidad global moluyenda las transacciunes;
reales, asi como la pereepodn de las msmas v la satisfaccion can
la ayuda recibida (Barren. 20045,

%e enhende par apoyo emocional ¢l que sé refiere a aspeclas
come intimidad, apego. carino. confort, cuidado y preccupacion. Por
sy parte, el apoyo instrumental esta relacionado ¢en la preslacian
de ayuda o asislencia material Y por altro, sn cuanto al apoyo
infarmacional implica consejo. guia o informacion pertinenta a la
situacian {(Matud. Carballeira, Lopez, Marrern e Ibanez, 2002).

Aungue en un prnncipo el efecto del apoyo social se entendid
asocindo a los efectos que produce sobre el eslrés psicosocial, a dia
de hoy, se entiende que el apoya sooial gjerce dos afectos, el efecto
directo y e efecto de amartiguacion.

Respecie al efecto directe se entiende gue es el efecto Jue
produce el apoyo somal sobre la salud y el bienestar,
independientemente del estrés (Garrido y Abvaro. 1993}

£ cuanin al efecte de amortiguacidn, es gl efecto gque el apoyo
spcial praduce came moderador da otros factores que influyen en el
Hienestar, en concrete sobre los acontecimientos vitales estresantes
(Cutrona, 1986 Gore y Aseltine, 1994)

El hecho de padecer una enfarmedad cronica como la que agui
se plantea incluye tener una situacion de estrés constante y seria
necesario un praceso de afrontamiento para esta circunstancia.

El apoyo social informacional jugaria un papel fundamental en
este casn  El interés que un sujeto pucde tener en recibir
informacion acerca de la enfermedad que sufre y de cuales son los
rambios que puede experimantar debide a su enfermedad son de
vital importancia en cualquier momento una vesz diagnoslicada |2
misma. De hecho, hay ewidencia acerca de 13 importancia de este
tino de apoyo en paclentes cronicas, favoreciendo el ajuste a la
enfermedad {Wertzel. Wollrath, Ritz y Feerer, 1977, Azimismo hay
avidencia de que aste tpe de apoyo puede ser Ut o no en funcion
de quign |o da. del donante del mismo, favoreciendo espacialmente
vl ajuste y el bigneslar si es otorgadn por profesionales de la salud
{Dakof y Taylor, 1330: Dunkel-Schetter, 1984 Neauling y Winefield.
1958 Rose. 19900
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Al realizar el diagnostico de esta enfermedad la mayor parte de
1as veces el sujeto no ha aido hatdar nenca de ella, no sabe de qué

s¢ frata y casi siempre cuando el medico le da e diagnoshca na se
atreve ni @ preguntar

Se podria decir gue el enferma de Crohn se siente impotente.
ademas de ser un completo desconacedor del tratamento v de los
cambios a los que se enfrenia debido a su enfermedad

La familia del pacienta de Crohn sufre de la misma manera la
situacion del paciente, desconoce el tratamienls, no sabe =1 58 trata
de una enfermedad que tiene & no solucion. s el paciante se va a
maorir o puede convivir con esa patalogia, elc. Asimismo, la familia
se enfrenta a un desafio todavia mayor ¥ es que no sabe qué tiene
que hacer y gue decir al paciente. Aunqgue la mayor parle de las
veces este tipo de apuyo procede del personal samitario. no
debemos olvidar que seria importante que la familia tuviera
informacion de la enfermedad de Crohn y pudiera ayudar al pacente
ng sole con el apoyo emacional gue es el que proves en la mayor
parte de 105 casos. si no también con el apoyo informacronal.

El papel del personal sanrtario y de los trabajadores sooialas en
este tipo de siluacion es muy imporante ya que va a ser el apoyo
tantc para la familia como para el paciente.

En este punte hay que resaltar la importancia det apaye social
emocional que puede prestar la familia. Casi siempre cuando se
produce el diagndslico de una enfermedad conocida 1a familia
puede ayudar a mantener la respuesta emocional del sujeto dentrg
de unos niveles adaptativos, mientras que el resto de miembros de
la red sooial pueds proveer informacion acerca de nuevas
estrategias de afronlamicnio que el sujeto desconacia o no habio
puestn en praclica {Rodriques Marin, Pastar y Ldpez-Raig, 1993,

Cuandn ef apoyo del que es provesdor fa Famdia funciona coma
se ha expuesto en el parrafo anterior no hay ningdn probiema. pero
a wveces ocurre fue el apoye social enlorpece lns procesos de
avaluacian gue realiza el paciente v se riliculta el afrontamiento de

la puesta en marcha de 1as respuestas del sujeto.

En la siluacion gue agui se plantea acurre que el sujeto que
acaba de recibir el diagnosticu de enfermedad de Crohn o gue
padece uno de sus muchos broles con las correspondientes
complcaciones en lugar de centrarse &n asumir y afmnfar 5L
situacion se tiene que preocupar de dar informacion y explicar |a
nueva realidad a su familia y red social mas cercana

En esle raso la familia o companeros pueden ser fuente :zle
pgirés en lugar da actuar como mediadores. Puede ourrir lamben
que la actitud par parte de 2 red cercana del paciente de Crohn,
debido @ su falta de informacian, sea gxcesivamente pratectora, de
tal modn que enlorpecerd 105 proCasos de afrontamiento del
paciente y su adaptacién ala enfermedad. Ademas, p.uede pasar
que en base al destconocimiento que la familia tene de l|a
enfermedad de Crohn en lugar de ofrecer informacion real puedg
dar al paciente una infarmacian erfanea e incorrecta y estoe hara
mas difictl para el paciente [ situacion.

Esta clarn gue en estg contexto | unica solucian se daria a
fraves de una informacion detallada y exhaustiva por parte de Igs
profesinnates tanto para gl paciente comno para su entofno Mas

cercana.

OBJETIVOS

La investigacion gue aqui planteamos esta reiac.innada y
centrada en el apoyo sacial infarmacional de los pacienles de
Croha. Se trata de medir el apoyo nfarmacional gue reciben estgs
pacientes desde los distintos grupos que gonforman su red sumgl
ifamilia. personal sanitario, amigos y olros anfarmos de Crahn).
Quersmos conocer cudl B85 el apoyo informaricnal con €l que
cuentan este tipe da enfermos

El objetivo de 1 investigacian gue presentamos no.es. s::':uln:u. medir
sste tpo de apoyo en enfermns gue acaban de ser diagnoslicados

y qui debide A elle sufren un gran impactn. Se pretends conocer
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esle tipo de apoyo también en pacientes gue ya han sido
diagnosticados hace tiempe y debido o las caracteristicas de la
enfermedad se pueden encontrar en fase de brote o en fase de
rermmsion, de cara a planficar posibles intervenciones encaminadas
a incrementar el apoyo infermacional

METCODO

PROCEDIMIENTO

Las muestras con las gue se ha trabajado en la prescnte
investigacian eslan formadas por individuos que padecen la
Enfermedad de Crohn y per mdividuos sanos gue no padecen
ningln tipo de enfermedad crénica 3 resaltar.

Estas muestras se dislribuyen de la siguiente forma:

- Grupo experimental: se compone de 64 sujelos enfarmos de
Crohn, de los cuales 30 son hombres {46.87%) con edades
comprendidas entre 17 y 50 afios, ¢l nomero de mujeres es
de 34 (53.13%). con edades entre 16 y 51 afos, siendo la
media total de cdad de 34,60 ados. La media de edad de las
mujeres es de 3341 afios y 1a de los hombres de 3587
afios. Este grupo esta formado a su vez por 37 individuas
gue sz encuentran en fase de brote en la Eniermedad de
rohn y 27 en fase de quiescencia,

- Grupo control: muestra de poblacion normal compuesta por
154 sujetos, de |us cuales §6 san hombres (40,24%} con
edades entre los 18 y 57 afos; y 102 sujetos son mujeres
(58.76%) con edades comprendidas entre los 18 v 56 anos,
la media total de edad de esle grupo es de 29.08 arios. La
media de edad de las mujeres es de 30.85 afos v a media
de edad de los hombres es de 26,36 afos.

Los critenas de inclusion que los supetos debian cumpls para ser
admitidos en el grupo de enfermos de Crohn fueron los siguientes:

- Padecer la Enfermedad de Crohn diagnosticada por 1N

medico especialista de Dhgastivo,
Mo presentar ningun otro trastamao psicofisiclagico (Irastormo
coronario, Glcera, dolor de cabeza cranico. enfermedades
respiratonas. ety ni olra traslorna psicoldgico (trastarne
ohsesivo. depresion. trastorno de ansiedad, etc ).
Para ser inclwdo en el grupo contrel los criterios de inclusion han
sigo (05 siguigntes:
- No padecer Enfermedad de Crohn ni ningun olro frastorno
|:;51cc:1t51olﬂgicu diagnasticada.
- Mo padecer ningun trastorno psicaldgico.
En la tabla | podemos ver un resumen de las caracteristicas de
ins suyetos gue conforman ambas muesiras.

. R Sy-a v SONTENN, FDADE
TaBLE | MR e OF SULT TS DUE GOk GIMes EL G300 EXFERIMTHTAL v ZOKTI0L, FLY DEs

Terwpo Frperimynral  irupe aniral

% Luisl el 1
Wedin cdadd rolal At ALY
suihgro de mujeeer [oN
Samern de homhres 51 L
Sle lw vilad mujeres 1A G
TanC e 1

Woeded rduil homfres

WS Y .I:ll,_-,'l-é Bl 0k P0R R,
Camo instrumanta ge medida se ha utilizado para medir el apoyo

informacional una escala gue tenga en cuenta la valoracian de Iu:ug
pacientes en los distinlos grupos de su red sarial. La valoracion sera

Tar
i
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de 1 a 7y serd 3 siquiente:

Se ha pasado este cuestionano a toda la muestra formada por
enlermos de Crobn gue se encontraban tanto en fase de brote como
en fase de remision de |a enfermedad vy a la mueskra de control para
poder reglizar comparaciones entre sancs y enfermos.

Los enfermos gue se encontraban en fase de brote estaban
ingresados an el Hospital General Universitana Gregoria Maranon y
los enfermos que no s& encantraban an fase de brote ¥ no estaban
ingresados han sido localizados medante ta Asociacion de
Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa de Madrid (ACCU Madrid).

Loz cuestionanas han sido pasados por upa enfermera gue esta
trabajando en el Servicico de Digestve de este hospital donde se
atienden a este lUpo de pactenles. que al mismo tiempo es una de
laz autoras de esta investigacion. Se han pasado uno por uno a
cada pacente explicandoles la forma en la que fenian que
cumplimentarias v la importanca de contastar todos los apartados
del mismea. También s& ha lenide en cuenla que 3 cada N solo se e
pasara una vez el cuestionario. ya que debido A sus recidivas en la
enfermedad se producen muchos reingresos.

En cuantc a los pacientes contactados a traves de la ACCU
Madrid s¢ les han pasado los cuestionanos par la misma enfermery
a travas de reuniones gque se celebrarcn en el [ocal del que disponeg
esta asociacion.

Una vez recogidos todos los cueslionarios se procedera a
reabizar ¢l analisis estadisticn de los mismos vy pretendemos
comprebar que ¢l apoyo social mformacional de estos pacentes

Ewtinrrat JF CARDN, AR R0 A b TSR ING D 20,

prucede la mayor parte de las veces del persanal santaric, muy
pocas veces de olros enfermos de Crohn porgue estos pacientes no
buscan informacion en los mismus y practicamente serd inexistets
este tipo de apoyo en los familiares y amigos.

RESULTADOS

En este momento todavia no se puede hablar de resuitados
concluyentes respecto al planteamionto de asta investigacion. MNos
encontrarmos en la fase de analisis y aln no se puede hablar de
nada definitiva.

Paor el momento los resultados preliminares que hemos abtenido
parccen indicar gue si existen diferencias en el grado de apoyo social
informacional percibida entre el grupu expenmental y el grupa control,

Estas diferencias, en relacion con el apoyo infarmacional. se
concretan en las siguientes:

- los pacientes de Crohn tienden a percibir un menor grado de
este tipe de apoya provements de sus redes amistosas que
las personas $anas.

- lus pacientes de Cruhn parece gue porciben un menor gradg
de apoyo informacional proveniente de ofras personas {ntros
enfermos de Crobn) gue 08 sUjetos sanos.

- los pacientes de Crohn aparentemente perciben mayores
niveles de apoyn social informacional procedents del
personal sanitario que |45 personas sanas.

5i nos ha serprendido no haltar a pnori diferencias entre ambos
grupos en el grade de apoyc informacional proveniente de las
familias. Esto podria explicarse porgue la familia no dispone de la
informacion suficiente y adecuada [es necesang trabajar con la
familia y darle informacién exhaustival. Cabe resaltar. que cuando
hablamas de apoyo infurmacianal la familia no suele sor una fuenta
importante, perg en el caso de estos pacenles y dada la
peculiandad de la enfermedad de Crohn seria muy conveniente
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redlizar intenvenciones con la misma,

For tanto, los resuitados prelimimares apayan el enfogue dado
desde el printipio en esta investigacion de la necesidad de
inteérvenciones sociales de caracler sociceducativo tanto en Mg
familia, £n el enfermo de Crohn como en las redes de amistad de las
MISTOS.

Muestre grupo de inveshgacian viene trabajandn desde huce
afos an cuestiones relativas a la mtarvencién con pacientes tanto
adultos  como  menogres gQue enfermedades
cardivasculares, en la gestion del velunlariade que colabora en la
atencién a pacigntes oncologicos vy seropositivos, entre otras. En
todos estos ambitos el papet gque pueden asumir losflas
trabajadores sociales es sumamente imporante. En el caso
concreto gue aqui nos ocupa, con enfermos de Crobn, no lo es
Menas.

padecen

Desde nuestra perspectiva los trabajadores sociales pueden
ASUMir mayores ¥ nuavas responsabilidades en el ambito samitario
¥ gracias a su formacion y experiencia, ostan en condiciones de
desarrallar intervenciones de tipo socioeducativo lanto de caracter
individual cums can familias y grupos.

En este tipo de trubajo seria imporante incidir especialmente en
la necesidad de facilitar y dar informacidn adecuada a la familia v al
enferma de Crohn sobie qué es la enfermedad de Crohn, las
caracteristicas y los cambios que el paciente puede experimenlar
tante & nivel fisico, emocional yio sacial en el momento del
diagngslico de esta patoloagia cormo durante el cursa de la misma,
¥ya que no debemos olvidar que cada sujeto sufre una serie de
cambios diferentes y dependiendn de la situacion del mismao estos
cambios |o pueden llevar a siluaciones mas o menos complejas.
Este tipo de informamian e intervenciores tamtaén deberian ser
realizadas en las redes de amigos y relaciones cercanas del
paciente.

Los trabajadares sociales en el arreno de la informacian podrian

Erimuipas o8 CoIRD, 42040 300 &0 0 W TIEVINCION S00 &

realzar intervenciones sociales tanto en la familia como en los
pacientes de Crohn en colaboracidn con otros profesionales de la
salud lales como personal medwo, personal de enfermeria vy
psicologos para que de este modo estos pacientes puedan mangjar
mejar la enfermedad y su bienestar,
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ABSTRACT /BESUMEN

Si de verdad tenemes presenle la fragilidad y la dependencia
que a tedos nos afecta, obviamenls el cuidar en el siglo XX| pasa
por una necesidad de concienciacion a los tiempos actuales. Esta
razdn nos lleva a repensar el cuidado como un valor étice de
justicia, redimensionandolo en un espacio social y cullural,
reclamando |3 construccion de una cultura actual en torna al mismo.
La experiencia de recephividad que se establece demanda adquirir
habilidades relacicnales suficientes para acompanar desde una
visaGn comprensrea del ser humang, haciendonos con una saftera
de valores avalados por la mayoria como pauta de conducta, asi
como capacidad reflexiva y critica para aprender, creandc Criterios
propios para interpretar yodar nuevos significedos gue dirijan
nuestras acciones. disminuyendo el sufrimiento y aumentando a
caldad de vida v tienestar de todos, siendo osle el sello gue avala
los "Encuentros dge Coidadores de Personas con Dependencia’ de
la Fundacian Santa Susanna.
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