Este folleto es fruto de un proyecto de colaboracién entre pacientes con SIC, lideres de
organizaciones comunitarias y profesionales de la salud, que participaron en un

grupo de trabajo educativo coordinado y financiado por Ironwood Pharmaceuticals,
que también prestd su apoyo para las tareas de disefio y edicion.

Las siguientes organizaciones avalan el contenido de esta guia:
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:Como usar esta guia?

iBienvenidos! La guia ‘j{Hablemos del SIC!" se ha elaborado para ayudarte a hablar de tu
enfermedad con los profesionales que te atienden. Fue creada gracias a la colaboracion de
personas con diagndstico de sindrome de intestino corto (SIC) y sus cuidadores, lideres de
organizaciones comunitarias, y médicos especialistas en la materia. Sabemos lo mucho que
te importa sentirte escuchado y comprendido a la hora de enfrentarte con la enfermedad.

Esta guia ‘jHablemos del SIC! incluye:
* Un repertorio de preguntas frecuentes para ampliar tus conocimientos sobre el SIC

® Una serie de listas de comprobacién, que te ayudaran a identificar los temas que debes
abordar con los profesionales de la salud que te atienden. Es importante que puedas
explicarles tus objetivos y tus preocupaciones, asi como las cosas que mas te importan en
relacién con el SIC.

e Secciones de notas, en las que podras capturar y reflexionar sobre tus conversaciones con
los profesionales que te atienden.

Esta guia tiene por objetivo ayudarte a identificar tus prioridades antes de cada consulta
y a reunir la informacién que necesitas para elegir y decidir aquello que sea mejor para
ti. Fijar objetivos junto con el equipo de profesionales que te atiende y acordar un plan
de tratamiento que se ajuste a lo que necesitas puede llevar su tiempo. Hacerlo de forma
consensuada puede ayudarte a sentir que tienes la enfermedad bajo control.

Es importante llevar a tu consulta tus preguntas, asi como un resumen
de cémo te enfrentas al SIC en tu vida diaria, ya que, de esa forma,
proporcionards a tu médico la informacidn que necesita para ayudarte

a lidiar con tus sintomas, vivir cémodamente con el SIC, y mantener
una buena calidad de vida.

- Lori Plung, paciente experta en SIC y Ell

Proximos pasos:

&

Obtener . Compartir mis Priorizar lo que mas
informacion objectivos afecta a mivida
9 personales ®
Comprender los Formulae otras
mensajes clave preguntas sobre el SIC

2
Esta guia se concentra en el SIC del adulto.



Preguntas frecuentes sobre el sindrome m
de intestino corto (SIC)

Mas abajo encontrarés informacidn sobre las caracteristicas bésicas del SIC. Puesto que
cada paciente con SIC es diferente, es de esperar que tengas preguntas especificas sobre
tu propio caso.

Para ampliar la informacién y solicitar ayuda, pulsa en el enlace que figura en la pagina 7.

n . Como funciona el intestino?

El intestino es un érgano esencial cuya funcién es absorber nutrientes y liquidos
garantizando un correcto funcionamiento del organismo. Poco a poco descompone
los alimentos que ingerimos, que pasan del estdmago a través del intestino delgado
y grueso, hasta llegar al recto. Este proceso, en el que intervienen hormonas,
musculos y sefiales enviadas por el sistema nervioso, también ayuda a proteger al
organismo de posibles infecciones.
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. Qué es el SIC?

El SIC, también conocido como intestino corto, es una enfermedad rara que puede
aparecer cuando una gran parte del intestino delgado se ha extirpado o ha dejado de
funcionar. Esto hace que tu organismo no sea capaz de absorber adecuadamente los
nutrientes y minerales esenciales que necesita a partir de la comida y bebida que ingieres,
siendo necesario que recibas soporte nutricional en forma de nutricién por sonda o
nutricidn intravenosa (IV) y/o hidratacién IV (conocida como nutricion parenteral*). En

la nutricién parenteral, los nutrientes, electrolitos, y/o liquidos entran directamente en

el torrente sanguineo a través de una vena. Este tipo de SIC se denomina SIC con falla
intestinal (SIC-FI). Esto no quiere decir que las cosas no puedan mejorar, sélo indica que
tu organismo no puede obtener los nutrientes y fluidos que necesita sin ayuda externa.

Sinfomas del SIC

La incapacidad de absorber nutrientes y liquidos adecuadamente puede provocar
desnutricién, deshidratacién, y desequilibrio electrolitico. Los sintomas pueden incluir
diarrea, pérdida de peso, fatiga, nduseas, calambres, dolor, hinchazén y problemas en
la alimentacién.

Son muchas las partes de tu cuerpo que pueden verse afectadas por el SIC:

¢7¢<’ \ |

Higado Rinones Pancreas
&
A )

Huesos Musculos Sistema nervioso Cerebro

Pueden realizarse andlisis de sangre, heces y orina para comprobar tu estado
nutricional y el funcionamiento de tu pancreas, higado y rinones.

;. Cudl es la causa del SIC?

La principal causa del SIC en adultos es la extirpacién quirdrgica de al menos la mitad del
intestino delgado. El colon podria seguir en su lugar o haber sido extirpado. La extirpacion
quirdrgica puede haber estado motivada por enfermedad inflamatoria intestinal (Ell),
cancer, dafios por radiacién, un giro repentino del intestino delgado sobre si mismo
(vélvulo), perturbaciones de la vascularizacion intestinal (isquemia), complicaciones de una
cirugia baridtrica, o un traumatismo abdominal. En algunos casos, el SIC puede deberse

a un defecto congénito en el intestino o a una enfermedad hereditaria.

*La nutricion intravenosa (IV) y/o hidratacién intravenosa IV se conocen por varios nombres:

- Nutricién Parenteral Total (NPT): Un método de alimentacién por el que se proporcionan nutrientes al organismo a
través de una vena. Esto también se conoce como nutricion parenteral (NP) o nutricion artificial domiciliaria (NAD).

- El término nutricion parenteral puede hacer referencia a la nutricion IV y/o a la hidratacion IV. El término soporte
parenteral total (SPT) es mas cominmente utilizado fuera de los Estados Unidos.



o Comprender tu SIC m

Podria ser util pedirle al profesional que te atiende que te haga un dibujo de lo que

te queda del intestino y que te explique la funcién de la parte remanente y el impacto

que el SIC tiene en ti y en tu organismo.

De esta forma, comprenderas mejor tus opciones de tratamiento, tus sintomas,

tu capacidad de absorber ciertos nutrientes y los riesgos de sufrir desnutricién o

deshidratacion.

Existen tres tipos distintos de SIC, pero cada individuo es Unico y posee una anatomia,

funcidén y sintomas intestinales diferentes.

Cuestiones a considerar:

- ., Qué partes de mi intestino conservo?

- . Tengo colon? ; Tengo vélvula ileocecal? (ésta podria mejorar la absorcién de los
alimentos que se digieren en el intestino delgado y pasan al colon)

-Sinolo sé, ;cédmo me puedo enterar?

Tipos genéricos de SIC tras la cirugia

b b

Colon transverso

m__ m— Colon
: Colon d dert ascendente

Bolsa de ostomia olon descendente H m
m— Apéndice

Colon descendente

El ileon y el colon La mayor parte del ileon Se extirpa una parte del
han sido extirpados. ha sido extirpada, asi ileon, permaneciendo el
El cirujano practicé una como una parte del colon intacto.

abertura en el abdomen colon. El ileon y el colon
(conocida como estoma), remanentes se conectan
para permitir que entre si (sin ostomia).
las heces salgan del

organismo hacia una

bolsa de ostomia.




. Como se trata el SIC?

Las opciones de tratamiento del SIC a menudo incluyen una combinacion de
medicamentos, cambios en la dieta, soporte nutricional y cirugia. Quizés puedas comer,
pero es posible que requieras soporte nutricional para obtener cantidades suficientes
de nutrientes y liquidos. El soporte nutricional podria abarcar la nutricién mediante
sonda o la nutricién parenteral (nutricion IV y/o hidratacion IV) y, en ocasiones, ambas
cosas. El tipo y la cantidad dependerén de lo bien que funcione tu remanente intestinal,
de tu estado de salud y del tiempo que haya transcurrido desde tu cirugia.

Podrias oir hablar del término “rehabilitacién intestinal”, un proceso destinado a mejorar
el funcionamiento de tu remanente intestinal. Tus opciones de tratamiento podrian
cambiar con el tiempo conforme tu organismo y tu intestino se vayan adaptando. Para
obtener mas informacién, consulta con el profesional que te atiende.

;. Quién se ocupa de tratar el SIC?

Son varios los profesionales de la salud que atienden a pacientes con SIC. En un hospital
universitario especializado en enfermedades como el sindrome de intestino corto, lo
mas probable es que tu caso esté en manos de un equipo de expertos dirigido por un
gastroenterdlogo o cirujano que trabaje codo a codo con un nutricionista diplomado,
una enfermera y un farmacéutico. El equipo también puede incluir un sicélogo y un
trabajador social. Si vives muy lejos de un hospital de esas caracteristicas, quizas tengas
que visitar a un profesional de la salud de tu zona, o contratar a un proveedor de
servicios de infusién domiciliaria. Es importante que te sientas seguro y apoyado.

Tanto tu como el profesional de la salud que te atiende deben tener la posibilidad

de consultar con un especialista en sindrome de intestino corto si fuera necesario.
Consulta los directorios de profesionales con que cuentan los grupos de pacientes y las
sociedades médicas, o ponte en contacto con tu red de apoyo local.

Los equipos dedicados a la atencién de pacientes con SIC no siempre estdn
integrados por los mismos profesionales y su composicion podria variar con el
tiempo. Lo mas habitual es que cuenten con los siguientes profesionales:

-
Dietista/ ~
Nutricionista
7/
/7 N\
Especialistas Equipo de
investigacion

\
\

Especialistas en
salud mental

|
/

en el manejo de
Infusién

domiciliaria

Gastroenterdlogo

complicaciones, etc.

Trabajador social

/
\
\
N

/7
cupeciaisia Apoyo familiar y
en estomas & de otros pacientes

Médico auxiliar




:Donde puedo encontrar mds informacion
y contactarme con personas como yo?

Para enfrentarte mas eficazmente al SIC, podria resultarte Gtil
acceder a los servicios y recursos ofrecidos por grupos de
pacientes, sociedades médicas y clinicas especializadas, asi

como ponerte en contacto con personas que comprendan tu
situacion y con las que puedas compartir tus vivencias. Existe

una Guia de la Comunidad SIC que contiene algunos recursos
elaborados pory para pacientes como ti. También te animamos a
consultar las paginas web de los centros de rehabilitacién intestinal,
donde encontraras mas materiales destinados a pacientes.

Hablar con alguien que esté pasando por lo mismo
que U y que deba enfrentarse a los mismos desafios
es sumamente valioso. Me ayuda a no sentirme sola
o aislada en mi condicién de paciente con SIC.

- Bethany Johnson, paciente experta en SIC, miembro de la
Junta Directiva de Intestinal Rehab & Transplant Unwrapped




Mirando hacia el futuro

Ajustar tu estilo de vida al SIC puede parecerte un reto inabordable,
pero recuerda siempre que es posible vivir una vida plena y productiva
aun padeciendo la enfermedad. Con el apoyo adecuado y un buen
plan de tratamiento, muchas personas con SIC pueden viajar, trabajar,
hacer ejercicio, y desarrollar sus aficiones de forma satisfactoria. Echa

un vistazo a la Guia "Preparando mi consulta” para pacientes con SIC,

donde encontraras consejos sobre cémo hablar con los profesionales
que te atienden sobre tu experiencia con la enfermedad y tus objetivos.

Podria parecerte un reto inabordable asumir que tienes
una enfermedad que podria alterar tu forma de vida.
Pero jno estas solo! Hay mucha informacién accesible
sobre la enfermedad, recopilada por personas que un
dia estuvieron en tu misma situacion.

- Carolyn Wheatley, presidenta de PINNT
y paciente experta en Fi

Me gusta pensar que el manejo de una enfermedad
cronica como el SIC es como un deporte de equipo.

El profesional de la salud seria el entrenador, y los
pacientes seriamos el jugador mas valioso del equipo.
Cultivar la relacion con los profesionales que te atienden
es esencial para trasmitir tus necesidades, tus miedos y
también tus éxitos.

- Lori Plung, paciente experta en SIC y Ell




Comprender lo que mas les importa a los pacientes
hace mucho mas facil mi trabajo con ellos. A partir

de conversaciones honestas, es posible fijar
objetivos realistas.

- Maria Karimbakas, nutricionista diplomada y
especialista certificada en soporte nutricional

El SIC en pocas palabras

El SIC normalmente aparece tras una cirugia en la que se ha extirpado
una parte extensa del intestino.

Algunos pacientes con SIC requieren una ostomia.

Los sintomas mas habituales de la enfermedad son: diarrea, pérdida de peso, fatiga,
nauseas, calambres, dolor, hinchazén y problemas en la alimentacién.

El SIC puede deberse a multiples causas: enfermedad inflamatoria intestinal (Ell) (p. €j.,
enfermedad de Crohn); cancer; un giro repentino del intestino delgado sobre si mismo
(volvulo); perturbaciones en la vascularizacion intestinal (isquemia); complicaciones tras
una cirugia bariatrica; o un traumatismo abdominal.

En ciertos casos, el SIC puede deberse a una enfermedad congénita.



Hablemos

Como paciente diagnosticado de sindrome de intestino corto (SIC), conoces
el proceso de la enfermedad mejor que nadie. Por ello, es importante que
te sientas escuchado y comprendido. Podria ser necesario que tu y los
profesionales que te atienden tengan que dedicar bastante tiempo para dar
con un plan de tratamiento que se adapte a tus necesidades.

Esta herramienta te ayudara a abordar mas eficazmente tus conversaciones
sobre tu experiencia con la enfermedad y tus objetivos con el equipo a cargo
de tu caso. Puede que tengas ganas de compartir con los profesionales

que te atienden algunas de tus respuestas a las preguntas que se incluyen
como guia. También es posible que quieras volver a leerlas cada tanto para
comprobar si ha cambiado algo. Quizas podria ser util ensayar con algun ser
querido antes de acudir a la consulta.

No es necesario que plantees todos los temas de una vez. Concéntrate en
uno o dos asuntos en cada consulta. Lo mejor es ir paso a paso ...

Antes de la consulia, piensa en lo siguiente:

e ;De quién ha partido la iniciativa de programar la consulta?

e ; Cuanto tiempo durara la consulta?

ESCANEA EL QR

para descargar
la guia Hablemos
del SIC

e ;Con qué necesito mas ayuda? (; Cuéles son mis principales prioridades?)

¢ ;Qué sintomas tengo?

¢ ;Qué seguimiento se hizo desde mi ultima consulta? (;Es necesario replantear

algo?)

* ;Sé con quién tengo que ponerme en contacto si quiero ampliar informacion

o si me preocupa mi enfermedad?

e ;Cual fue la causa de mi SIC y qué partes de mi intestino no han sido

extirpadas?

* ;Qué cosas funcionan y qué cosas han mejorado desde la ultima consulta?



FECHA: _ / /[

Silo deseas, contesta el siguiente cuestionario antes de tu préxima consulta o descérgatelo o imprimelo. -|

| Tus objetivos en relacién con el SIC: &
I . Qué cosas quieres hacer en la vida?

| Tener esto claro es importante para la elaboracién de tu plan de tratamiento actual. Tus objetivos
pueden ser modestos, pequefias mejoras en tus actividades cotidianas o algo que quieras lograr
| o alcanzar en el futuro. Puedes replantearte estos objetivos a lo largo del afio.

| O Me gustaria poder salir de casa cuando O Me gustaria poder hacer méas cosas con mis
tenga ganas hijos

| O Me gustaria disfrutar de una dieta mas O Me gustaria poder salir con mis amigos
variada

O Me gustaria poder trabajar o estudiar
| O Me gustaria no tener que ir corriendo al

| bafio con tanta frecuencia y reducir el O Me gustaria tener mas tiempo para mis
numero de “accidentes” aficiones
O Me gustaria poder viajar O Me gustaria aspirar a formar una familia
O Me gustaria poder dormir mejor O Me gustaria poder hacer mis tareas

| domésticas
O Me gustaria practicar algin deporte, hacer
| ejercicio o nadar O [Por favor enuméralas]]
| (O Me gustaria pasar més tiempo de calidad
| con mi familia

Tu objetivo mas importante:

Durante las proximas semanas ...

Durante los préximos meses ...

Durante este afio ...

| m :Con qué frecuencia m :Con qué frecuencia Q

| los problemas intestinales tus problemas
te impiden hacer lo intestinales te
| que quieres? obligan a rehacer
?
| ) Adiario tus planes?
| .
(O Todas las semanas Q Adiario

.D}INsSuUod jw opupipdaid,, PINS

| O Todas las semanas
O Todos los meses

O Nunca O Todos los meses

O Nunca




. Qué aspectos del SIC te molestan mds y tienen un Q
mayor impacto en tu vida?

Si tus sintomas actuales no te impiden alcanzar tus objetivos, puedes saltearte esta seccion.

Por ejemplo:

D Diarrea

O Deshidratacién

Sentirse mal/episodios de mala salud
Miedo a no mejorar o a sentirse peor
Miedo a tener que ser internado

O Alto débito/ fugas

Tratamientos/medicacién y efectos
secundarios potenciales

O Incontinencia y accidentes reales
y/ o potenciales

(O Miccién frecuente Duracién de la NPT

O Infecciones de la via Carga financiera relacionada con

O Dificultad para dormir El estigma de padecer SIC

Procedimientos médicos actuales
y manejo del SIC

O Fatiga/ falta de energia

O Dolor

Falta de apoyo por parte de cuidadores
O Nauseas o vomitos

u otros pacientes con SIC

O 0O 0O0O0O0O 0OO0O0OO0O

O Problemas de memoria/pérdida Mala motilidad/functién intestinal
de concentracion
Other

O Ansiedad/depresién




Falta de apoyo por parte de cuidadores v otros

pacientes con SIC

Trata de priorizar una o dos cosas. La lista de opciones que te proporcionamos no es exhaustiva.

Puedes incluir otros aspectos.
Vida cotidiana:

O Aspectos de mi vida que se ven afectados
por el SIC, por ej., actividades diarias,
trabajo, familia

O Consideraciones practicas o financieras
relacionadas con el SIC

Tratamiento y sintomas:

O Mis sintomas intestinales (por ej., dolor,
diarrea, fugas de la bolsa de ostomia, gas,
hinchazodn, estrefimiento, digestion lenta, etc.)
y como manejarlos

O Sintomas de desequilibrio nutricional
(por ej., debilidad muscular, fatiga, nduseas,
hormigueo en los huesos, cefalea, calambres,
y arritmia)

O Hidratacién y sed

O Peso (pérdida o ganancia, indica cuanto has
perdido o ganado)

O Infecciones de la via

Bienestar emocional:

O Altibajos emocionales frecuentes,
ansiedad, accesos de tristeza

O Sensacion de aislamiento o soledad

O Poder viajar (por trabajo, familia
o vacaciones)

O ;Coémo puede ayudarme el profesional
que me atiende?

(O Sintomas a los que debo estar atento y
qué hacer si estoy preocupado

O Dieta
O Mi NPT, mi via central

O Opciones de tratamiento (por €], cirugia,
medicamentos, huevos estudios)

O Pruebas de laboratorio y sus resultados

(O Salud hormonal y sexual, planificacién
familiar

(O Otros sintomas relacionados (por ej.,
sarpullidos, brotes de acné, etc.)

O Imagen corporal (cicatrices, sondas,
ostomia, fistulas, otros)

O Sensacion de agobio y fatiga

Tus notas/ temas que te gustaria plantear en la conversacién:




a ;. Qué has sacado en claro de la consulta de hoy
y cudles serdn tus proximos pasos?

Hacerte responsable de tu situaciéon como paciente con SIC y de
las decisiones que tomes con tu médico podria fransformar tu calidad de
vida e incluso tus resultados clinicos.

- Swapna Kakani, paciente experta, divulgadora en el dmbito de las
enfermedades raras, Cofundadora/investigadora de The Gutsy Perspective




|
| n cTienes cualquier otra pregunta para los ;
profesionales a cargo de tu caso?

| Si hay algo que no entiendes, o necesitas mas informacién, no dudes en preguntar.
Escribe tus preguntas ahora, asi las recordaras en tu préxima consulta.

Mis preguntas (por ejemplo)

Acerca de mi:
- What caused my SBS?

- How much working
intestine do | have left
and what does this
mean for my symptoms
and treatment options?

- What should | be paying
most attention to?

Experiencia en SIC: Mi tratamiento:

| - ¢ Cuantos pacientes con - ¢ Existe un plan por
| SIC trata en su consulta? escrito en el que se
- ;Consulta con otros describa mi tratamiento?

| profesionales de salud En ese caso, jpodria
sobre mi caso? mostrarmelo?

| - ¢Cuéntos de sus - ¢ Podria precisar cirugias
pacientes reciben el adicionales?
| mismo tratamiento - ¢Cuales son las
| que yo? siguientes pruebas que
me tendré que realizary
| por qué?
- ¢Se esta haciendo
| un seguimiento de
la evolucién de mis
| rinones, higadoy
| estructura ésea?
- ;Me podrian beneficiar
| otras intervenciones en
materia de alimentacion,
| salud mental o de
trabajo social?




;Podria decirme qué partes de mi intestino han sido
extirpadas y cudles quedan/son aun funcionales?

Pregunta a los profesionales de salud o al cirujano a cargo de tu caso que coloree
este diagrama, mostrandote las partes de tu intestino que permanecen in situ, y que
te confirme cuéles han sido extirpadas quirdrgicamente.




n Notas adicionales o
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Este folleto es fruto de un proyecto de colaboracién entre un grupo de pacientes, lideres de organizaciones
comunitarias, y profesionales de la salud, que trabajaron conjuntamente con Ironwood para mejorar los
conocimientos y la concientizacién sobre el SIC

Los autores han sido remunerados como miembros asesores de un grupo de trabajo educativo sobre el SIC,
coordinado y financiado por Ironwood Pharmaceuticals.
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