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RESUMEN

Introduccion y objetivos: la pandemia por el SARS-CoV-2 ha
obligado a un cambio sustancial en la atencion a los pacien-
tes con patologias digestivas, en especial a los pacientes
con enfermedad inflamatoria intestinal (Ell), por estar tra-
tados con farmacos inmunomoduladores. En este sentido,
algunas guias nacionales e internacionales han indicado las
normas a tener en cuenta. No obstante, pocos trabajos han
evaluado cémo han afrontado los pacientes esta infeccion.
Por ello, hemos realizado este estudio con el objetivo de
conocer como ha afectado la pandemia por SARS-CoV-2 a
nuestros pacientes con Ell.

Material y métodos: se realiz6 una encuesta on-line entre
los 295 miembros de la Asociacion de Enfermos de Crohn
y Colitis Ulcerosa (ACCU) que constaba de 19 preguntas.

Resultados: participaron 168 pacientes de la ACCU, de los
cuales un 58 % eran mujeres, el 63,7 % tenia una EC y el
53 % recibia tratamiento biolégico. Un 5 % fueron infecta-
dos por el SARS-CoV-2, todos ellos varones. La principal
preocupacion de los pacientes era el miedo a adquirir la
infeccion (80,9 %). Mas del 90 % continud con su tratamien-
to inmunosupresor y bioldgico. La mitad de los pacientes
teletrabajaron durante el periodo de pandemia.

Conclusiones: la perspectiva de los pacientes es fundamen-
tal para conseguir un adecuado manejo y evolucion de la
enfermedad. Son necesarios mas trabajos que evaluen el
impacto que situaciones excepcionales como la pandemia
COVID-19 puede ocasionar sobre los pacientes con Ell para
mejorar la adherencia y el control de la enfermedad.

Palabras clave: Enfermedad inflamatoria intestinal. Pande-

mia COVID 19. Infeccion SARS-CoV-2. Asociacion de Enfer-
memos de Crohn y Colitis Ulcerosa.

INTRODUCCION

En diciembre de 2019, el coronavirus tipo 2 del sindrome
respiratorio agudo grave (SARS-CoV-2) se identifico como
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el agente etioldgico de la enfermedad designada COVID-19
y el 11 de marzo de 2020 se declaré pandemia por la Orga-
nizacion mundial de la Salud. Espaha, con mas de 936.560
casos confirmados y 33.775 muertes a 18 de octubre de
2020, es uno de los paises europeos mas gravemente afec-
tados (1).

La pandemia COVID-19 constituye una emergencia sani-
taria global y de preocupacién internacional que plantea
numerosos desafios en grupos de pacientes seleccionados.
Uno de ellos lo constituyen los pacientes afectados por la
enfermedad inflamatoria intestinal (Ell).

Se estima que la incidencia de la infeccidon en pacientes
con Ell es similar a la de la poblacion general, aunque aun
disponemos de pocos datos sobre su repercusion en este
colectivo (2,3). Tampoco parece existir un riesgo aumen-
tado de brote de la enfermedad inflamatoria en pacientes
infectados por SARS-CoV-2 (4) y, en general, el curso de
la infeccidn virica no es peor en pacientes con Ell que en
el resto de la poblacion. Aunque la informacién de la que
disponemos es limitada, existe un registro internacional
denominado SECURE-IBD (5) que pretende recopilar los
datos de los pacientes diagnosticados de Ell en los que se
ha confirmado la infeccién por COVID-19 con el objetivo de
definir rapidamente el impacto de la infeccion sobre este
grupo.

En general, los pacientes con enfermedades cronicas han
experimentado cambios sustanciales en el manejo rutinario
de sus afecciones durante la pandemia. En el caso concreto
de la Ell, existen tres aspectos que han planteado incerti-
dumbres entre los pacientes: el tratamiento farmacoloégico,
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el acceso a consultas externas y el acceso a hospital de dia
y unidades de infusion de farmacos. Para resolver estas
cuestiones se han seguido las recomendaciones estableci-
das por la Organizacién Internacional de la Ell (I0IBD) (6),
la Sociedad Britanica de Gastroenterologia (BSG) (7) y la
Organizaciéon Europea de Crohn y Colitis (ECCO) (8).

De forma general, se ha avanzado en el manejo y conoci-
miento de estos pacientes, pero quizd no hemos prestado
especial atencion al punto de vista de los propios enfer-
mos. Por ello, para conocer la valoracion del estado actual
de la pandemia por COVID-19 de los pacientes afectados
por Ell hemos realizado una encuesta entre los miembros
de la Asociacion de Enfermos de Crohn y Colitis Ulcerosa
(ACCU).

MATERIALY METODOS

Se trata de un estudio observacional basado en la realiza-
cion de una encuesta que se llevé a cabo entre los socios
de la ACCU Sevilla via redes sociales.

Esta encuesta fue elaborada por el grupo firmante del arti-
culo y constaba de 19 preguntas. Incluia cuestiones gene-
rales de la enfermedad de los pacientes que trataban de
abordar cuestiones centradas en el grado de satisfaccién
y la repercusion e inconvenientes experimentados por los
pacientes durante el periodo de pandemia.

Las preguntas no permitian respuestas abiertas, sino que
ofrecian respuestas cerradas para permitir un mejor anali-
sis posterior de los datos.

La cumplimentacion de la encuesta se realizd entre abril y
junio de 2020. La asociacion fue la encargada de transmitir
la encuesta a los miembros de la misma y dicha encuesta
fue cumplimentada via on-line.

Estudio estadistico

Se realizé un analisis descriptivo de las respuestas expre-
sado en frecuencia absoluta y frecuencia relativa (porcen-
taje). Asimismo, se realizd un estudio comparativo de las
diferentes respuestas segun la edad y el sexo utilizando el
test de Chi-cuadrado y considerando un nivel de significa-
cion estadistica de < 0,05. Se utiliz6 el programa IBM SPSS
Statistics 22.0® para realizar los célculos.

RESULTADOS

La encuesta, remitida a todos los miembros de la ACCU
(295), fue cumplimentada por 168 (57 %) pacientes.

Caracteristicas de los pacientes encuestados

El 51,8 % de los encuestados eran mujeres y mas del 80 % se
encontraba en el rango de edad entre 21y 60 anos (Tabla 1).
El 63,7 % de los pacientes estaba afectado por enfermedad
de Crohn (EC) frente a un 32,1 % que presentaba colitis
ulcerosa (CU). Respecto al tratamiento farmacoldgico, el
20,9 % de los pacientes se encontraba en mantenimiento
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Tabla 1. Caracteristicas basales de los pacientes
encuestados

Total
n=168 *

Edad

<20 9 5,4

21-40 70 41,7

41-60 74 44

> 60 15 8,9
Sexo

Hombre 81 43,2

Mujer 87 51,8
Tipo Ell

Colitis ulcerosa 54 32,1

Enfermedad de Crohn 107 63,7

Colitis indeterminada 7 4,2
Tratamiento

5-ASA (oral/topica) 35 20,9

Inmunosupresor 44 26,2

Biolégico 89 53
Infeccion SARS-CoV/-2

No 163 97

Si 5 3

Ell: enfermedad inflamatoria intestinal.

solo con mesalazina (tépico y/o oral), un 26,2% realizaba
tratamiento inmunosupresor solo o en combinacion con
5-ASA y hasta un 53 % recibia tratamiento biolégico en
monoterapia o en combinacidon con un inmunosupresor.
Cinco pacientes (3 %) afirmaron haberse infectado por el
SARS-CoV-2.

Valoracion global de los pacientes
Preocupaciones y atencion recibida

De forma general, la mayor preocupacion de los pacien-
tes encuestados era la posibilidad de adquirir la infeccion
por SARS-CoV-2 (al 46,4 % le preocupaba en alto grado).
En segundo lugar, les inquietaba encontrar dificultades en
el acceso a la atencion especializada en caso de brote de
su enfermedad. Por ultimo, se situaba la preocupacion
de no poder recibir una adecuada asistencia hospitalaria
en caso de demandarla (Fig. 1A). La mayoria de los pacien-
tes (94,7 %) que demandaron atencion médica durante el
periodo de pandemia la recibieron de forma telefénica y de
estos, un 87 % consideré este tipo de asistencia util y cree
que podria serlo también en el futuro (Fig. 1B y C).

Seguimiento de la enfermedad, tratamiento y acceso al
mismo

Cerca de la mitad de los pacientes (47,9 %) que requerian
un analisis sanguineo para el seguimiento de su Ell no
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Que me pueda infectar
de COVID

B Nada

Que no me atiendan bien
en el hospital

Que no pueda contactar con nadie
en caso de brote

@ Via telefénica
® Via presencial

normalmente

94,7 %

© No he conseguido
contactar con nadie del
equipo que me atiende

C
® Si
® No

Fig. 1. A. Ante esta situacion que estamos viviendo, ;qué es lo que mas preocupa en relacion a su enfermedad?
B. Si ha precisado atencion en este tiempo, ;como le han atendido? C. ;Piensa que la atencion telefonica ha sido

util y puede ser util en un futuro?

pudieron realizarselo (Fig. 2). Respecto a los tratamientos
farmacologicos, la mayoria de los pacientes continuaron
con su medicacion habitual: un 91,8 % en el caso de los
tratamientos inmunosupresores y un 91,2 % de los que reci-
bian tratamiento bioldgico (Fig. 3A). Respecto al acceso a
la medicacion, el 76,9 % de los pacientes con necesidad de
infusiones intravenosas acudieron normalmente a la Unidad
de Dia, frente a un 15,4 % a quienes se les atrasé su medi-
cacion y un 7,7 % que no acudié por decision propia (Fig.
3B). De los que asistieron, hasta un 93,3 % considera que la
seguridad y atencion recibidas fueron adecuadas (Fig. 3B).
De los pacientes en tratamiento con farmacos de dispen-
sacion hospitalaria, al 35,4 % les enviaron la medicacion al
domicilio o a la farmacia mas cercana al mismo (Fig. 3C).

Asistencia al trabajo

En lo referente al &mbito laboral, la mitad de los pacientes
teletrabajaron durante el periodo de pandemia, el 23,8 %
continuaron de forma habitual con sus trabajos y a un
26,2 % les concedieron una baja laboral. Dentro de los
pacientes que continuaron trabajando, el 5,9 % reconocie-
ron no haber realizado las medidas de seguridad indicadas
por las autoridades sanitarias.

Analisis comparativo segun sexo y edad

Todos los pacientes infectados por SARS-CoV-2 fueron
varones. Como dato significativo, en este sentido hemos

® S
® No
& No he podido

51,4 %

Fig. 2. Si en este tiempo precisaba analitica de control,
¢ha podido hacérsela?

obtenido que el 52 % de los varones que recibian trata-
miento bioldgico subcutdneo acudieron personalmente a
recoger la medicacion a Farmacia hospitalaria frente a un
16,7 % de mujeres (Tabla 2).

Respecto a la edad, cabe destacar que la mayoria de los
pacientes de entre 21 y 40 anos estaban diagnosticados de
enfermedad de Crohn (74,3 %), mientras que la mayoria
de los pacientes mayores de 60 anos presentaban una coli-
tis ulcerosa (66,7 %). La mayor parte de los pacientes en tra-
tamiento solo con mesalazina eran menores de 20 anos o
mayores de 60 anos. Entre los 21 y 60 anos predominaba el
tratamiento inmunosupresor y biolégico. Entre el 90-100 %
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® No he dejado de tomarla

@ La he suspendido porque
me indicé mi médico/
enfermera que la dejara
temporalmente

91,8 %

@ La he dejado porque me
daba miedo que aumentara
el riesgo a infectarme

® No he dejado de ponérmela

@ La he suspendido porque
me indicé mi médico/
enfermera que la dejara
temporalmente

@ La he dejado porque me
daba miedo que aumentara
el riesgo a infectarme

® He acudido normalmente
a la Unidad de dia

@® Me han atrasado la
infusion

@ No he ido a ponérmela

® Me ha parecido bien, sin
problemas

@ Habia cierto descontrol y
no he tenido sensacion de
seguridad plena

© No habia ninguna medida
de seguridad tomada

35,4 %

® Heido a recogerla a Farmacia

® Me la han enviado a casa

@ Haido un familiar a recogerla a
Farmacia para no exponerme

Fig. 3. A. Izquierda: en caso de tomar medicacion inmunosupresora. Derecha: en caso de tomar medicacion
bioldgica. B. Izquierda: en caso de recibir medicacion bioldgica ha continuado acudiendo normalmente a la Unidad
de Dia. B. Derecha: si ha acudido a administrarse la infusion intravenosa, ;qué piensa de la atencion y seguridad de la

Unidad de Dia? C. Si su medicacion bioldgica es subcutanea.

Tabla 2. Resultados significativos del estudio comparativo segun sexo

Sexo
Hombre Mujer
n % n % P

¢Ha sufrido o tiene infeccion por COVID-19?
No 76 93,8 87 100
Si 5! 6,2' 0 0 0,024

Si su medicacion bioldgica es subcutanea
He ido personalmente a Farmacia 13 52! 4 16,7
Ha ido un familiar a Farmacia 6 24 9 375 0,033
Me la han enviado a casa 6 24 1 45,8

de los pacientes < 60 anos continuaron con su tratamiento
bioldgico habitual, frente a un 50 % de los pacientes > 60
anos. Por otro lado, el 95,7 % de los pacientes de entre 21
y 40 anos acudieron normalmente a la Unidad de Dia para
la infusion de su tratamiento endovenoso, mientras que
un 50 % de los > 60 anos no acudieron por criterio propio
(Tabla 3).
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DISCUSION

La aparicion en Wuhan (China) en diciembre de 2019 de un
virus desconocido y su rapida transmisién a nivel mundial
han despertado el interés de toda la comunidad cientifica,
promoviendo la investigacion y la publicacién de inconta-
bles estudios. En el ambito de la Gastroenterologia, existen
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Tabla 3. Resultados significativos del estudio comparativo segun edad

Enfermedad de Crohn
Colitis ulcerosa
Colitis indeterminada

5-ASA (oral/topica)
Inmunosupresor
Bioldgico

Dejo de tomarla por decision propia
Suspendida por criterio médico
No ha dejado de ponérsela

He acudido normalmente a la Unidad de Dia
Me han atrasado infusion
No he acudido

Habia cierto descontrol y no he tenido sensacion de seguridad plena
Me ha parecido bien

Edad
<20 21-40 41-60 > 60
n % n % n % n % P
Tipo de enfermedad
4 444 | 52" | 743" | 47 | 635 4 26,7
3 333 | 17 | 243 | 24 | 324 | 10" | 66,7'| 0,002
20 22,2 1 14 3 41 1 6,7
Tratamiento principal que reciben
5" | 556'| 6 86 | 16 | 216 | 8 |534
1M1 26" [ 371" 16 | 216 | 1 6,7 | <0,001
3 |333| 38 | 543 | 42 | 568 | 6 40
En caso de tener prescrita medicacion biologica
0 0 1 25 1 23 1 16,7
0 0 0 3 70 | 2" 333" | 0,014
3 100 | 39 [975| 39 | 907 | 3 50

En caso de que su medicacion prescrita sea un bhiolagico
de administracion intravenosa

0 0 22" | 957" 17 | 654 | 2 50
0 0 0 0 8" 308 | 0 0 <0,001"
0 0 1 43 1 3.8 2 50!

Si ha acudido a administrarse la infusion intravenosa,
iqué piensa de la atencion y seguridad de la Unidad de Dia?
0 0 1 4,5 1 45 1 50!

0,039
0 0 21 | 955 | 21 | 955 1 50

trabajos que evaluan el impacto de la infeccion en estas
unidades (9). Sin embargo, los estudios publicados enfo-
cados desde la perspectiva del paciente son practicamen-
te inexistentes. Las principales preocupaciones desde el
punto de vista clinico parecen estar relacionadas con el
seguimiento, la monitorizacion clinica y endoscopica y la
estrategia terapéutica a seguir en cada caso. Esto difiere
de la perspectiva de los pacientes, quienes plantean incer-
tidumbres adicionales que incluyen factores sociales, eco-
nomicos y laborales.

Este es el primer trabajo a nivel nacional en Ell que valora
el grado de satisfaccion y las inquietudes experimentadas
por los pacientes durante el periodo de pandemia.

La principal preocupacién de nuestra cohorte durante este
tiempo fue el riesgo de infeccion por el SARS-CoV-2. Estas
inquietudes podrian haber desencadenado el abando-
no terapéutico voluntario por parte de los pacientes, sin
embargo, la adherencia terapéutica se mantuvo con tasas
superiores al 90 % y solo un 7,7 % no acudio al Hospital de
Dia para infusidon de tratamiento intravenoso por decision
propia. No obstante, cuando analizamos los datos segun
edad, observamos que la mitad de los pacientes mayores
de 60 anos no acudieron a su cita para administracion del
tratamiento intravenoso, lo que contrasta con el 95,7 %
de los pacientes de entre 21 y 40 anos, que si lo hicieron.
Sugieren estos datos la existencia de una mayor preocu-
pacién entre el grupo de edad mas avanzada.

Por otro lado, estaba presente, aunque en menor medida,
el temor derivado de las dificultades en la accesibilidad a
la atencidn sanitaria especializada, en concreto, a nuestra
unidad de Ell. Este menor grado de preocupaciéon podria
estar relacionado con el buen funcionamiento de la “telea-
sistencia” El 95 % de los pacientes recibieron este tipo de
atencion, mostrandose el 87 % de ellos satisfechos con la
misma.

La prevalencia de infeccion por el SARS-CoV-2 en nuestra
poblacion fue del 2,97 %, un porcentaje no desdenable en
comparacion con otras series publicadas (3). Hay que tener
en cuenta que para calcular estos datos Unicamente nos
basamos en las respuestas de los pacientes y no se investi-
go la existencia de una prueba diagnostica de confirmacion
de la infecciéon. Destaca de nuestra cohorte que la mayor
parte de los pacientes estaban diagnosticados de una EC
y mas de la mitad se encontraban en tratamiento con far-
macos biolégicos. Todos los pacientes infectados fueron
varones. Como dato resefnable, en este sentido obtuvimos
que la mitad de los pacientes varones en tratamiento con
farmacos de dispensaciéon hospitalaria habian acudido per-
sonalmente a recoger la medicacion en comparacion con
un 16,7 % de las mujeres. El total de pacientes de nuestra
cohorte, asi como el niumero de pacientes infectados, es
muy bajo para sacar conclusiones sélidas, pero considera-
mos este factor como un potencial riesgo de infeccion para
nuestros pacientes, por lo que se deberian potenciar las
facilidades de dispensacion de farmacos extrahospitalaria.
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Revisando la literatura Unicamente hemos encontrado dos
trabajos similares a nivel internacional que analicen estos
aspectos, ambos publicados en la revista The Lancet.

El primer proyecto conto con el apoyo de la Federacion
Europea de Crohn y asociaciones de colitis ulcerosa (EFC-
CA) (10). Se realizd una encuesta en la que participaron
3.815 enfermos de 51 paises de los cinco continentes. Al
igual que en nuestra muestra, el tipo de enfermedad mas
prevalente fue la EC (58 %). La mayoria de los pacientes
(85 %) temian el contagio por el SARS-CoV-2. Alrededor de
un tercio (30 %) creian que la Ell predisponia a un mayor
riesgo de la infeccidén y cerca de dos tercios consideraron
que los fadrmacos inmunosupresores eran también un factor
de riesgo para el contagio. A pesar de estas preocupacio-
nes, la mayor parte de los pacientes (88 %) no querian inte-
rrumpir su tratamiento y hasta un 96 % de los encuestados
no lo hicieron.

El segundo trabajo evaluo los resultados de una encues-
ta realizada a pacientes con Ell en la poblacién china (11).
Contaron con 2.277 participantes, el 72 % de ellos afectados
por una EC. La preocupacion por el riesgo de infeccion la
presentaba un 58 % frente a la preocupacion por la accesi-
bilidad al médico que presentaba un porcentaje algo menor
de los pacientes (562 %). Un 28 % recibio atencion sanitaria
telefénica y el 37 % realizé visitas presenciales. El 77 %
de los pacientes no modificod su tratamiento. Dentro del
23 % restante que si lo modificd, los principales motivos
del cambié fueron por recomendacién médica (30 %), no
poder recibir la infusion intravenosa (28 %) y falta de dispo-
nibilidad de personal médico o de las instalaciones (28 %).

La pandemia COVID-19 ha causado un fuerte impacto en
todos los aspectos cotidianos de los pacientes encues-
tados. En lineas generales, nuestros resultados estan en
concordancia con los resultados obtenidos en la poblacion
mundial, donde el temor a la infeccion por el virus también
estaba presente en un alto porcentaje de los casos y, pese a
ello, mantuvieron altas tasas de adherencia terapéutica. Por
otro lado, en comparacion con la cohorte china, nuestros
pacientes han recibido mas atencion telefénica y, ademas,
consideran que puede ser una nueva iniciativa de futuro.

Dentro de una unidad especializada que requiere un mane-
jo selectivo e individualizado de los pacientes, como es el
area de la patologia inflamatoria intestinal, consideramos
fundamental tener presente la perspectiva y la opinion
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de nuestros pacientes, especialmente ante situaciones
excepcionales como ha sido la actual pandemia COVID-19.
Transmitir informacion respecto a los nuevos avances, asi
como el posible impacto sobre su enfermedad, y contar
con la aprobacidn del paciente ante cualquier cambio en
el seguimiento o estrategia terapéutica es imprescindible
para conseguir una adecuada adherencia del paciente vy,
por consiguiente, una mejor evolucion de su enfermedad.
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