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Declaracion de Propiedad y Compromiso - Herramienta de
Ayuda para la Toma de Decisiones Compartidas en Pacientes
con Incontinencia Fecal

Nosotros, el Comité Directivo, declaramos nuestra propiedad independiente de la Herramienta de Ayuda para
la Toma de Decisiones Compartidas, una herramienta educativa integral para personas que viven con Inconti-
nencia Fecal (IF). Esta herramienta tiene como objetivo ayudar a los pacientes a tomar decisiones informmadas
sobre sus opciones de tratamiento y a participar en la toma de decisiones compartidas con sus profesionales
de la salud.

Para garantizar que la herramienta para pacientes con IF pueda seguir beneficiando al mayor niumero posible

de personas, aceptamos el acceso, uso y distribucion gratuitos de la herramienta por parte de Medtronic,
las organizaciones que representamos y la comunidad médica en general.

Este documento no puede ser utilizado con fines comerciales.

‘ AcercadelalF Conozca las opciones de tratamiento Eleccidn del tratamiento Ayuda



El Comité directivo

Enfermera jefe del servicio FINCH (Asistencia sanitaria para
Kelly Stackhouse la incontinencia fecal y el estrenimiento),
Sandwell and West Birmingham NHS Trust, Reino Unido

Cirujano colorrectal
Dr. Franco Marinello Hospital Universitario Vall d"Hebron
Barcelona, Espana

Dr. Chris Chatterton, PhD Defensor de la inconfinencia masculina

Unidad de intervenciones quirlrgicas urgentes/suelo pélvico,

bl etz el s Hospital de la Universidad de Careggi, Florencia, Italia

Presidenta de la Federacion mundial de incontfinencia y problemas
pélvicos (World Federation of Incontinence and Pelvic Problems,
WFIPP)

Copresidenta de la Coalicion Europea para la Salud
Vicepresidenta del Foro europeo sobre buenas practicas clinicas
(EFGCP)

Doctorando en cirugia - Algarve University

Grupo de cirugia colorrectal, ULS Algarve, Portim&o Portugal
Profesor adjunto invitado - Faculdade de Medicina e Ciéncias
Biomédicas - Universidad del Algarve

Mary Lynne van Poelgeest-Pomfret

Miguel Cunha MD

‘ Acercade lalF Conozca las opciones de tratamiento Eleccidn del tratamiento ‘ Ayuda



Introduccién

Hemos creado esta herramienta de ayuda para la foma de decisiones para pacientes a los que se les ha diagnosticado IF
y estan sopesando los siguientes pasos.

Es posible que ya haya recibido tratamiento para la IF anteriormente o que haya realizado cambios en su estilo de vida, pero
si estas medidas no le estan dando los resultados que necesita, hay otras opciones que puede valorar. En esta herramienta de
ayuda para la toma de decisiones analizaremos las opciones que tiene a su disposicion y le ayudaremos a decidir el camino
a seguir.

Esta herramienta de ayuda para la foma de decisiones se ha creado conjuntamente con expertos médicos y representantes
de los pacientes, quienes la han revisado y aprobado para garantizar que la informacion que se proporciona en ella sea
precisa e imparcial. Se desarrollé con la financiacion de Medtronic. Un comité directivo independiente formado por profe-
sionales sanitarios expertos y representantes de grupos de pacientes ha creado y validado de manera conjunta fodo el
contenido. Para obtener mas informacion, consulte la pagina 3.

La informacion presentada en este documento es solo para fines informativos. No estd destinada a sustituir una consulta con un
profesional de la salud.
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Introduccién

Si le han diagnosticado incontinencia fecal (IF) porque no
puede controlar cudndo defeca (fambién denominado
«hacer cacar, «<hacer de vientre» 0 «hacer aguas mayores),
es posible que tenga preguntas sobre qué puede hacer para
controlarla y qué apoyo tiene a su disposicion para ayudarle
a afrontar las dificulfades de su vida diaria.

Al margen de los problemas directos que puede provocar

la IF, hay muchas opciones relacionadas con su estilo de vida
y su tratamiento para las que quizd no se sienta preparado
del todo.

Hemos creado esta herramienta de ayuda para la toma
de decisiones para ayudarle a tomar esas decisiones

y a encontrar el tratamiento que mejor se adapte a usted
y a su estilo de vida.

® Enlaseccion 1 le proporcionamos informacion sobre
la incontinencia fecal, qué es y como afecta a las
personas.

® Enlaseccién 2 le orientaremos sobre las opciones de
tratamiento principales, sus ventajas y desventajas,
y en qué consisten,

® Enlaseccion 3 le proporcionamos consejos que le
ayudardn a elegir la opcién de tratamiento que mds
le convenga.

® Y enla seccidon 4 describiremos formas de obtener
mas ayuda como paciente de IF.

Puede utilizar este folleto a su propio ritmo. Haga clic en
estos iconos para desplazarse por el documento o volver
a esta pagina de contenido.
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Acerca de la IF

cQué es la IF?

La IF, o incontinencia fecal, se define médicamente como
la pérdida incontrolada y confinuada de heces sdlidas

o liquidas durante al menos tres meses.! Esto implica
defecar cuando no se desea.

Lo que no se incluye en la definicion médica es la gran
repercusion emocional que la IF puede tener en una
persona. Muchas personas que padecen IF sufren aislo-
miento social, pérdida de la autoconfianza y depresion.?
Estos sentimientos pueden surgir del estigma y del

tabu asociado a las partes «pudendas» o «sucias» del
cuerpo, de sentirse avergonzados por el olor, el sonido

o la evidencia de heces no deseadas, y de autoaislarse
en casa para evitar el bochorno publico.

AcercadelalF Conozca las opciones de tratamiento Eleccidn del tratamiento Ayuda




m Acerca de la IF

Algunas personas se sienfen demasiado avergonzadas como para hablar sobre la IF incluso con sus amigos, familiares o con
el médico, y tratan de encontrar formas de adaptarse a su dolencia. Lo cual significa que probablemente el nUmero de
personas que realmente padecen IF sea mayor que el nimero de personas que reciben fratamiento.!

De hecho, la IF es muy frecuente y afecta a 1 de cada 12 adultos. Puede afectar a homlbres y mujeres de cualquier edad y,
aungue es mds frecuente en las mujeres y en mayores de 60 anos, Nno es una parte normal del proceso de envejecimiento y,
a menudo, puede fratarse satisfactoriamente.?

No hay motivo para sentir vergiienza al hablar con el médico
o con el personal de enfermeria. Los profesionales sanitarios
tratan la IF a menudo, y estdn a su disposicion para ayudarle.
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Acerca de la IF

Acabemos con los mitos de la IF

Hay muchas ideas errédneas sobre la IF. A continuacién, analizaremos algunos mitos frecuentes y aprenderemos sobre
la realidad de la IF.

Mito . Mito | La IF solo afecta Mito | La IF solo afecta

° La IF es infrecuente o ° .
n.°1 n.°2 | alos mayores n.°3 | alas mujeres
La realidad: La realidad: La realidad:
Aunqgue no es sencillo calcular con De nuevo, aungue las personas Aunque hay mds mujeres con IF
precision el nUmero de personas mayores de 60 anos son mas que hombres, los hombres también
con IF (ya que muchas «sufren propensas a padecer Ik, esta se ven afectados. Y aunque el
en silencio» y no lo comunican), puede aparecer a cualquier edad. embarazo, el parto y los tratamientos
un estudio realizado en 2024 situaba De hecho, se calcula que 1 de cada quirdrgicos para problemas gine-
la cifraentre el 7%y el 15 % de la 20 personas menores de 60 anos coldégicos como la endometriosis
poblacidén, con tasas mds altas en la padecen.® aumentan el riesgo de padecer IF,
personas mayores y mujeres.* hay muchas causas diferentes de

la IF, algunas de las cuales pueden
afectar a ambos sexos.
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Mito | Con fuerza de voluntad
n.°4 | se puede superar la IF

La realidad:

La IF se debe a cambios fisicos en

el cuerpo; por mucha fuerza de
voluntad o pensamiento positivo que
se tenga, no es posible solucionarlo.
Evitar el estrés puede ayudar a tratar
algunos de los sinftomas, pero los
fratamientos principales para la IF
son los cambios en el estilo de vida,
los cambios en la dieta, los medicao-
mentos y procedimientos médicos.!

Mito

n.°5 La IF no tiene fratamiento

La realidad:

Aungue ningun tratamiento ha
demostrado ser 100 % eficaz para
todas las personas, hay muchos
tfratamientos disponibles que pueden
reducir los sinftomas de manera signi-
ficativa. Si uno de los fratamientos No
es suficiente, suele haber numerosas
alternativas y diferentes combi-
naciones que se pueden probar.
Consulte las paginas 18 a 26 para
ver un resumen de las opciones.

Conozca las opciones de tratamiento
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Mito | La Unica forma de superar
n.°6 | laIF es mediante cirugia

La realidad:

Muchas personas aprecian mejoras
significativas en los sinfomas de IF
gracias a los cambios en su estilo
de vida y a la fisioterapia. La cirugia
suele ser la Ultima opcién que se
considerq, ya que conlleva sus
Propios riesgos e inconvenientes,
por lo que solo se plantea cuando
ya se han probado primero todas
las demds opciones. 42
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Acerca de la IF

Mito | Las personas con IF presentan disfuncion Mito | Las personas con IF son perezosas

n.°7 | cognitiva n.°’8 | o descuidadas

La realidad: La realidad:

Esta afirmacidén no es cierta. Aungue una disfuncién La IF es una afeccidn médica que precisa un plan de
cognitiva (p. gj. la demencia) puede afectar a la capao- fratamiento claro y estrategias eficaces para gestionarla
cidad de una persona para llegar al bano a tiempo, y controlarla. Los pacientes con IF merecen que se les frate
no provoca IF.¢ con la dignidad, la amabilidad y el respeto que se le da

a cuclquier persona que padezca una afeccion médica.
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Acerca de la IF

¢Qué provoca la IF?

La incontinencia fecal no es una enfermedad en si misma. Es un sinfoma de otras condiciones subyacentes que pueden estar
ocurriendo en el organismo, o puede ser el resultado de tratamientos que esté recibiendo para otfros problemas de salud, entre
los que se incluyen:!

® Diarrea ® Trastornos estructurales del suelo pélvico (p. gj., perineo
® Estrenimiento (p. gj., intestino obstruido que provoca descendente)
relbbosamiento) ® Trastornos nerviosos (p. €j., esclerosis multiple o enfermedad

de Parkinson)

® Afecciones inflamatorias (p. €j., enfermedad de Crohn,
colitis ulcerosa)

® Radioterapia (p. ej., fratamiento con radiacion para el cancer)

® Efectos secundarios de los medicamentos que toma

® Lesion o debilidad en los esfinteres externo e interno del ano
(p. €j., lesion durante el parto)

® Cirugias en el recto o el ano

Los médicos suelen clasificar la IF en tres tipos principales:!

Incontinencia urgente Escape fecal Incontinencia pasiva

Cuando no puede retener las heces Escape de pequenas cantidades de Realizar una deposicion completa sin
aungue lo intente heces liquidas o sdlidas que se expulsan darse cuenta
sin previo aviso después de defecar

Si no estd seguro de qué tipo tiene, puede llevar un diario de sus hdbitos intestinales durante 1 o 2 semanas y mostrarselo a su
equipo de profesionales. Esto les ayudard a hacerse una idea mds clara de lo que estd sucediendo exactamente.

Encontrard un ejemplo de diario de
hdbitos infestinales en la pagina 40
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Acerca de la IF

Vivir con IF

Muchas personas que fienen IF infentan encontrar formas de controlarla por su cuenta sin consultar a un médico al respecto.
El motivo puede ser que:’

® Creen que no se puede hacer nada para ayudarles
® No se dan cuenta de que hay servicios que les pueden ayudar, o no saben cémo acceder a dichos servicios
® Les da verguenza

® No creen que la IF es lo suficientemente «grave» como para ver a un médico

A veces, las personas se acostumibran a tener IF y a como
lidiar con ella, dejan de buscar alternativas y no se dan
cuenta de la repercusion que fiene en su bienestar.

Sin embargo, hay varias formas en las que un profesional
sanitario puede ayudar, y el primer paso para recuperar
el control de la IF es empezar a hablar sobre ello.
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Acerca de la IF

Es muy util que su médico de cabecera tenga una vision completa de cémo la IF le afecta a usted, a su vida y a su bienestar,
por lo que le recomendamos que dediqgue un momento a pensar en las diferentes formas en que le afectq, por ejemplo:

® ;Limita el tiempo que pasa fuera de casa?
® ¢ Ha ftenido que cambiar de trabajo o dejar de trabajar o pedir respaldo adicional de su empleador?
® .Investiga dénde hay aseos antes de ir a un lugar nuevo (mapa de aseos)?

® (Ha tenido que alterar sus planes de vacaciones o ha tomado una decision sobre como o dénde vigjar en funcion del
acceso a los aseos?

® (Rechaza los invitaciones a eventos sociales por si surge una emergencia de IF?

Acudir a la cita con el médico con estas ideas en mente puede ayudarle a tener conversaciones mas significativas con los
miembros de su equipo de profesionales.
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m Acerca de la IF

El equipo de profesionales para la IF

No tiene que gestionar la IF por su cuenta: hay una gran variedad de
profesionales médicos que pueden participar en la prestacidon de atencion.
Quién le va a atender dependerd de:

® Ellugar donde vive: es posible que los procesos varien segun la zona

® Coémo accedié al tratamiento: p. ej., si acudid a su médico de cabecera con
IF o sila IF se presentd como resultado de un tfratamiento para ofra afeccion
médica o después de este

Cuando varios especialistas participan en un plan de atencion,
se les denomina equipo multidisciplinario o EMD.

El EMD que participa en la gestion de la
IF puede variar entre paises y centros de

salud. Pidale al equipo de profesionales mads
informacion sobre su atencion personal.
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m Acerca de la IF

Quiénes pueden formar su equipo de profesionales para la IF;

Su médico de familia

Un gastroenterélogo

Un oncdlogo

Un endocrinélogo

Un neurélogo

Un gerontdlogo

(también denominado «médico de cabecera» o «kmédico de atencidn primaria») suele ser la
primera persona a la que se acude a consultar los sinfomas. Es posible que le hayan derivado

a un especialista, quien le ha confirmado el diagndstico y le ha indicado un fratamiento.

Su médico de familia puede ser responsable de controlar su salud entre las citas de seguimiento
con un especialista.

es un médico especializado en el aparato digestivo que puede recetar tratamientos y evaluar su
progreso en el control de la IF.

se especializa en el cancer. Sila IF se presenta como consecuencia de un fratamiento contra el
cancer, es posible que el oncdlogo le derive como parte de su plan de fratamiento.

se especializa en hormonas y afecciones de salud relacionadas con las hormonas, como la
diabetes o el hipertiroidismo, que pueden provocar IF.2

se especializa en trastornos del sistema nervioso y el cerebro, como la esclerosis multiple.

se especializa en el cuidado de las personas mayores.
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m Acerca de la IF

Dependiendo de donde resida y cudles sean sus necesidades médicas, fambién puede tener consulta con:

es un profesional capacitado para evaluar y tratar disfunciones del suelo pélvico mediante técnicas
como la fisioterapia, el biofeedback o ejercicios especificos, con el objetivo de mejorar el control de
la incontinencia fecal y favorecer la autonomia del paciente.

Un especialista en
rehabilitacion

un especialista en nutricion que puede ayudarle a comprender si algdn alimento de su dieta puede
estar provocando los sintomas de la IF y que puede recomendarle cambios en su alimentacion.

Un miembro del personal de se frata de miembros del personal de enfermeria muy capacitados que se especializan en el trata-
enfermeria especializado, o del miento de afecciones concretas, como la IF. Por ejemplo, es posible que le atienda una enfermera
equipo de incontinencia especializada en el suelo pélvico que proporciona tratamiento.

un especialista en el movimiento del cuerpo humano, puede ensenarle ejercicios para fortalecer los

Un fisioterapeuta musculos del suelo pélvico y controlar mejor dichos musculos.

Un orientador o profesional si la IF le esté causando angustia, es posible que desee hablar con un consejero, terapeuta
de la salud mental o psiquiatra cualificado que pueda ayudarle a superar sus emociones.

Entre los profesionales se incluyen terapeutas ocupacionales y tfrabajadores sociales, y pueden constituir una importante
sanitarios comunitarios fuente de apoyo para los pacientes con IF.

son especialistas en la piel y pueden recomendar productos para fratar cualquier dano cutdneo

Los dermatdlogos : . )
provocado por la incontinencia.

Si la IF no se contfrola completamente con tratamiento médico, cambios en el estilo de vida y la autogestion, o si hay una causa
anatémica, como un desgarro muscular, prolapso rectal o fistula, es posible que se le derive a un cirujano colorrectal. Estos
cirujanos se especializan en afecciones relacionadas con el intestino, y si los fratamientos mas conservadores no son suficientes

se puede valorar la cirugia.
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Conozca las opciones de tratamiento

Como se trata la IF

El fratamiento de la IF puede variar segun la causa de los sinfomas y de su infensidad. A menudo es necesaria una combinacion
de diferentes tratamientos.'*

La IF puede controlarse con tratamiento, pero no todas las personas obtienen los mismos beneficios y es posible que tarde algun
fiempo en notar una mejoria.

o Tenga en cuenta que: Las opciones de
CONSEJO: Llevar un diario de 9 . . q. P .
los cambios en sus hébitos 5 ! tratamiento disponibles para el manejo de la
. i . AT ) G e el IF pueden variar dependiendo del pais y del
intestinales podria ayudarle diario de hdbitos intesti- . P ..
nales en la pagina 40 centro de salud. Solicite mas informacion sobre
su plan de tratamiento personal al equipo
de profesionales.

a notar los efectos del trata-
miento mds rdpidamente.

Es posible que deba probar varias opciones de tratamiento diferentes, comenzando con simples cambios en el estilo de vida' y,

si eso no da resultado, pasando a procedimientos mds invasivos.' Esto es lo que se conoce como enfoque conservador. Significa
que solo se pasard a las etapas posteriores del tfratamiento (p. gj., fratamiento especializado) después de haber probado las
opciones anteriores durante un periodo de tiempo acordado.!

Como regla general, el tratamiento consta de hasta seis pasos diferentes:®

1. Cambios en
el estilo de vida
o la dieta

2. Ejercicios para L 4. Intervenciones 5. Cirugia menos 6. Cirugia mas
s 3. Medicacion e ! . : :
el suelo pélvico no quirurgicas invasiva invasiva
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Conozca las opciones de tratamiento

Sin embargo, es importante recordar que este No es un proceso unidireccional. Por ejemplo, seguird siendo necesario mantener
los cambios en el estilo de vida junto con la medicacion. Su equipo de profesionales podrd proporcionarle mds informacion sobre
los detalles de su plan de tratamiento, pero la mayoria de las personas pueden esperar seguir una serie de pasos similares a los
descritos anteriormente. No obstante, es posible que esto no refieje la experiencia de todas las personas y no existe un orden

0 un plazo «corrector» para llevar a cabo el fratamiento.

También es posible que, en cualgquier momento, usted decida que no desea someterse a procedimientos mas invasivos ni

a ningun tratamiento. Esta herramienta de ayuda para la toma de decisiones puede ayudarle a sopesar sus opciones en cada
paso y a fomar la decision mds adecuada para usted en ese momento. Siempre puede cambiar de opinidn o explorar otras
opciones si las circunstancias cambian.

Si su IF tiene una causa anatémica clara, como un desgarro muscular, una fistula o un prolapso que se puede reparar, el equipo
de profesionales podria recomendarle un tratamiento quirdrgico lo antes posible.!

Qué puede esperar del fratamiento

Ningun fratamiento por si solo «curardn la IF de un dia para otro. Suele tratarse de un proceso gradual en el que se llevan a cabo
cambios en el estilo de vida y la dieta, y se anaden gjercicios, medicamentos y ofras intervenciones segln sea necesario.

Si decide que desea recibir fratamiento, deberd asumir la responsabilidad de cumplir con el plan de fratamiento que usted y el
equipo de profesionales acuerden juntos. Ellos no pueden cambiar su estilo de vida ni tomar medicamentos por usted, de modo
que depende de usted hacer o que le corresponde.
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m Conozca las opciones de tratamiento

PASO 1
@ Cambios en el estilo de vida

El equipo de profesionales puede recomendarle que haga algunos cambios en su estilo de vida. Entre ellos se incluyen:'®

@ Cambios en la dieta @ Mejorar los hdbitos intestinales

@ Aumentar la ingesta de fibra dietética: se pueden @ Intentar modificar los horarios de las
indicar suplementos de fibra, como metilcelulosa, comidas, el tamano de las raciones
para aumentar el volumen de las heces acuosas y evitar los alimentos picantes

@ Reducir el consumo de cafeina, alcohol, alimentos @ Intentar hacer deposiciones mds
grasos, fructosa y lactosa pequenas y regulares en horarios

: , : predecibles
@ Mantenerse bien hidratado bebiendo mucha agua

@ Adelgazar, si tiene obesidad
@ Dejar de fumar
@ Utilizar productos absorbentes (como panales para adultos)

@ Productos para el cuidado de la piel para personas con riesgo de dermatitis
asociada a la incontinencia (DAI)

@ Hacer ejercicio como correr o hacer yoga
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m Conozca las opciones de tratamiento

PASO 2

Ejercicios del suelo pélvico

Una posible causa de la IF es la debilidad de los mUsculos que controlan los movimientos infestinales,* por lo que parte de

su plan de tratamiento puede incluir ejercicios o el uso de dispositivos médicos especializados para ayudar a fortalecer esos
musculos y permitirle tener méas control.'?

Se ha demostrado que la rehabilitacion del suelo pélvico es un fratamiento muy eficaz para la IF. Se trata de un férmino
genérico que engloba una variedad de enfoques diferentes que pueden utilizarse solos o combinados.?

Abdomen Abdomen

Utero \
~—+1 7 Recto . -+ Recto
~- Vejiga—— -
Vejiga Cccix

Hueso pubico Cocaix

Musculos del
Hueso ptbico—————~—

S Musculos del
suelo pélvico

Uretra suelo pélvico

Ano
Uretra

~———Vagina Ano
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m Conozca las opciones de tratamiento

PASO 2
Ejercicios del suelo pélvico

Estos ejercicios y dispositivos fambién ayudan a reeducar al cuerpo para que reconozca cudndo tiene que ir al
bano y pueden incluir:

Electroestimulacion

Consiste en colocar pequenos
dispositivos en el ano o la
vagina, o cerca de ellos, que
envian una senal eléctrica
muy débil a los nervios que
controlan los musculos del
suelo pélvico.! El objetivo es
aumentar la fuerza y la resis-
tencia del musculo del esfinter
anal, el anillo muscular que
controla la apertura del ano.?

‘ AcercadelalF

Rehabilitacion volumétrica: también
conocida como entrenamiento de
discriminacion

Se suele realizar con globos espe-
ciales que se inflan con aire 0 agua
para simular la sensacion de tener

el recto lleno. Cada vez que se
realiza el procedimiento, se reduce
el volumen de aire o agua del globo,
lo que le ayuda a reconocer la
sensacion con un volumen menor
de heces. La intencidn es que esto le
proporcione mas tiempo para llegar
albano.?

Conozca las opciones de tratamiento

Terapia de Biofeedback

Este ejercicio le ayudard a ser mds cons-
ciente de su funcioén intestinal. En algunos
Ccasos, puede incluir el uso de dispositivos
electronicos que emiten una senal visual

o acustica durante una actividad (p. €j.,
contraer el musculo del esfinter anal).'®

Los dispositivos Terapia de Biofeedback

le permiten saber con qué infensidad se
contfraen los musculos, y usted puede utilizar
esa informacion para llevar a cabo los ejer-
cicios del suelo pélvico de forma mds eficaz.’

Es fundamental lograr la mayor fuerza

y control posible del suelo pélvico antes
de pasar a valorar procedimientos mas
iNvasivos.

Eleccién del tratamiento Ayuda
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PASO 3
&@ Medicamentos

Medicamentos para tratar la IF

La finalidad de los medicamentos para tratar la IF es ralentizar el intestino
y mejorar la consistencia de las heces, haciéndolas menos liquidas y mds
faciles de controlar.4

Hay algunos medicamentos disenados para ayudar a detener la diarreq,

y es posible que se le ofrezca uno de ellos si la diarrea le causa problemas. '
El medicamento mas recetado es la loperamida, aunque en algunos casos
se puede utilizar codeina.*®

El estrenimiento también puede estar relacionado
con la IF. Se pueden utilizar diferentes tipos de
laxantes para ayudar a eliminar cualquier obstruccion
y evitar el rebosamiento (cuando las heces liquidas
acumuladas detrds de una obstruccion en el infestino
se rebosan).'
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= PASO 4
i | | i Intervenciones no quirdrgicas's

Si los cambios en el estilo de vida y los medicamentos no son suficientes para controlar la IF, se pueden considerar interven-
ciones mads invasivas. Entre ellas se incluyen:

Neuromodulacion del tibial posterior
(NMTP): se aplica una peguena corriente
eléctrica al nervio fibial posterior, que va

Irrigacion transanal: se lava el Tapones anales: actian como
recto (el conducto dentro del barreras, impidiendo fisicamente

ano) con agua. Este procedi- que las heces se escapen por el
desde el tobillo hasta la pelvis. Este proce-

dimiento lo llevan a cabo profesionales
sanitarios en una clinica ambulatoria.

miento puede hacerse en una ano. Puede colocarlos y refirarlos
clinica o en casa. segun sea necesario.
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c—~ PASO 5

(o7 N _ _
——é}'.} Cirugia menos invasiva'*
b

La cirugia puede ser una opcion para algunas personas cuando todos los demds fratamientos, ejercicios, infervenciones y
alteraciones del estilo de vida no han logrado controlar la IF. Toda cirugia conlleva cierto riesgo, por lo que es recomendable
que lo consulte con sus amigos, familiares y el equipo de profesionales antes de fomar una decision.

Si existe una causa anatémica clara para la IF, como un prolapso rectal o una fistula, esta se tratard en primer lugar.*

Los procedimientos quirdrgicos pueden ayudar a mejorar los sinfomas al restaurar la anatomia o mejorar la funcidon de los
musculos que rodean el ano.* Entre las técnicas quirdrgicas que se pueden utilizar se incluyen:

Neuromodulacion sacra (NMS): se implanta un dispositivo similar a un Esfinteroplastia: cirugia para
mMarcapasos justo debajo de la piel, en la parte superior de la nalga. Estos reparar los musculos del esfinter
dispositivos estimulan los nervios sacros situados en la base de la columna anal desgarrados o debilitados,
vertebral mediante una pequena corriente eléctrica dirigida por unos cables lo cual le ocurre a algunas

que entregan la energia generada por el dispositivo en el lugar deseado de mujeres durante el parto.’

los nervios sacros. La implantacion de un dispositivo NMS se realiza en dos

cirugias independientes; en primer lugar se coloca un implante temporal

para comprobar si fiene algun efecto sobre los sinfomas de la IF; posterior-

mente, si se ha producido una mejora en los sinfomas de la IF, se puede

implantar un dispositivo permanente.°
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PASO 6

%a Cirugia mads invasiva'®

Es posible que a algunas personas

se les recomiende someterse a una
cirugia mas avanzada si en los pasos
previos del plan de fratamiento no
se han logrado confrolar los sinfomas
de la IF.

Un ejemplo de cirugia mas invasiva
seria una colostomia: una cirugia
para crear una abertura desde

el intestino hacia el abdomen

(un estoma), por donde se recogen
los desechos en una bolsa.

Los estomas pueden ser temporales
o permanentes.’®

Conozca las opciones de tratamiento

Muchas personas se sienten
nerviosas ante esta opcion, lo cual
es comprensible, debido a la preo-
cupacioén por coémo gestionar la
eliminacion de sus heces y a la
inquietud por cémo podrian perci-
birles los demas. Sin embargo, para
algunas personas, especialmente
si han estado recluidas en su hogar
debido ala IF, puede representar
una mejora significa de su calidad
de vida.'®

Eleccion del tratamiento ‘ Ayuda
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Eleccion del tratamiento

¢Qué considera un buen plan de tratamiento?

Un plan de tratamiento puede ayudarle a obtener una imagen clara de su situacion actual, para que pueda identificar las dreas que le
gustaria mejorar especialmente.

Anteriormente, le pedimos que reflexionara sobre los aspectos de su vida que se ven afectados por la IF y los cambios que ha realizado en
su rufina diaria para adaptarse a su salud. Aqui puede registrar en qué medida la IF repercute en su vida en una escala del 0 al 10, donde O
significa que no tiene ninguna repercusion y 10 significa que tiene una repercusion muy significativa:

o |1 2|3 a5 |67 s | o |0
Capacidad para desempenar bien su trabajo
Capacidad para dedicarse a sus aficiones

Capacidad para pasar tiempo de calidad con sus
familiares y amistades

Capacidad para disfrutar de su vida sexual
Calidad del sueno

Capacidad para llevar a cabo tareas cotidianas
(p. €j., ir de compras)

Capacidad para viajar

Bienestar emocional (p. ej., ¢siente verglienza,
que los demas le juzgan, etc., y eso le molesta?)

Salud mental (p. ej., depresion o ansiedad)

Es posible que desee hacer participe de sus respuestas a su equipo de profesionales para que puedan comprender mejor sus necesi-

dades y prioridades.
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Consulte al equipo de profesionales sobre las opciones de tratamiento

Ahora que conoce como le afecta la IF, seria recomendable iniciar una conversacion con el equipo de profesionales sobre los
siguientes pasos a seguir.

No siempre resulta facil hablar abierfamente sobre la IF o llevar una conversacion en torno a su cuidado, pero puede sentirse mas
seguro con un poco de planificacion y preparacion. Puede ser Util plantearse algunas preguntas sobre como desea proceder.

La primera pregunta que debe hacerse es:

(En qué medida desea participar en
las decisiones sobre su tratamiento?

No tfodas las personas se sienten comodas tomando la iniciativa
en las conversaciones en torno a su atencidn, pero al menos
deberia sentirse capaz de expresar sus opiniones y preferencias.
Su equipo de profesionales son expertos en medicina y es perfec-
tamente aceptable dejar que le guien en sus decisiones: pero
recuerde que usted es el Unico experto en sus necesidades

y vivencias, y que su opinidn debe ser escuchada.

Puede obtener mas informacion sobre la toma de decisiones
compartida con su proveedor de atencion .
médica en el apéndice al final de g
este folleto.

‘ AcercadelalF Conozca las opciones de tratamiento Eleccion del tratamiento Ayuda
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Eleccion del tratamiento

Preguntas clave que debe formular a su equipo de profesionales

Usted, sus médicos, el personal de enfermeria y cualquier otro profesional sanitario involucrado en su tratamiento de la IF forman parte
del mismo equipo y trabajan juntos con un objetivo comuan. Si tiene alguna dificultad, ya sea relacionada con los sinftomas de |a IF
el tratamiento o algln aspecto de su vida personal que le esté complicando las cosas, no dude en comunicarselo.

Citas

Si le resulta complicado asistir a las citas, puede solicitar al equipo de profesionales la posibilidad de realizar citas a distancia o por
telemedicina en lugar de acudir a la clinica, o solicitar citas a horas concretas del dia (p. €j.. mas tarde si los sinftomas de la IF son
mas intensos por la manana).

También puede solicitar que le acompane alguien a las citas silo desea. Un amigo o familiar puede ayudarle con cuestiones
prdcticas, como el fransporte, asi como tomar notas sobre lo que se dice.

Tratamientos

Antes de decidir un plan de fratamiento, podria ser Util preguntar a su equipo de profesionales:

® ¢ Hay tratamientos que no estén disponibles en esta zona o que tengan listas de espera muy largas?
® (Cudles son los efectos a largo plazo de este fratamiento?

® (Qué efectos secundarios podria tener y como debo gestionarlos?

® ;Con quién debo ponerme en contacto para informar de cualquier problema?

® ;Como puedo comunicar cémo me va con el tfratamiento?

‘ AcercadelalF Conozca las opciones de tratamiento Eleccion del tratamiento Ayuda
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Eleccion del tratamiento

Consulte a sus familiares y amistades sobre la IF y las opciones de tratamiento

Ademas de su equipo de profesionales, es posible que desee hablar con sus familiares y amistades sobre las formas en que pueden
apoyarle.

Es posible que se sienta avergonzado a causa de la IF, pero sus seres queridos pueden ser toda una fuente de apoyo emocional
y prdctico para usted. Puede preguntar a su equipo de profesionales como explicar la IF a alguien que no la entiende del todo.
Puede dar tantos detalles como le resulte comodo. También puede proporcionarles este documento.

Tenga en cuenta que, aungue alguien quiera ayudarle, es posible que no sepa como hacerlo. Tdmese el tiempo necesario para
pensar en las formas en que le gustaria recibir apoyo. Cuando hable con sus seres queridos sobre las opciones de tratamiento,
puede ser Util pensar en las repercusiones que las distintas opciones podrian tener en su vida y en el apoyo que sus amigos y fami-
liares podrian ofrecerle, por ejemplo:

® Si el tratamiento requiere desplazarse a un centro sanitario

® El cuidado de sus hijos u ofras responsabilidades si tiene que pasar la noche en el hospital
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Algunos ejemplos podrian ser:
® Ayudarle a desplazarse a sus citas médicas
® Concertar las citas

® Acompanarle a sus citas médicas para fomar notas y asegu-
rarse de que todos han entendido lo que se ha dicho

® Encontrar productos adecuados para la incontinencia.
® Buscar recursos e informacion en internet
® Dedicar tiempo a hablar sobre sus opciones de tratamiento

® Realizar tareas domésticas, como hacer la compra,
si le preocupa salir a la calle

® Escuchar sus vivencias ‘

‘ AcercadelalF ‘ Conozca las opciones de tratamiento Eleccidn del tratamiento Ayuda
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Eleccion del tratamiento

Sepa cuando probar algo nuevo

Como hemos visto en la seccidn 2, su equipo de profesionales le recomendard seguir un enfoque conservador para el frata-
miento, que incluye mantener buenos hdbitos, como mejorar su estilo de vida. Para muchas personas, las primeras medidas
del tratamiento pueden suponer una mejora notable de los sinftomas de la IF, por lo que no es necesario pasar a opciones de
fratamiento mas avanzadas.

Cudndo se debe sopesar probar un tfratamiento nuevo

No se puede esperar una mejora inmediata de la IF, pero si ha seguido estrictamente su plan de tratamiento actual

y adn no ha observado una mejora suficiente de los sinftomas o del efecto que estos tienen en su vida, puede que seda

el momento de pensar en los siguientes pasos. Las opciones mds avanzadas suelen ser mas invasivas, pero pueden propor-
cionarle un mejor control de la IF.

Si decide seguir adelante con un tratamiento mdas avanzado, debe reservar tiempo para hablar con su equipo de profe-
sionales y analizar las opciones disponibles. Tenga en cuenta que es posible que le recomienden continuar con su plan de
tfratamiento actual si consideran que podria seguir beneficiGndose de €l, ya que no todas las opciones de tratamiento mads
avanzadas son adecuadas en todos los casos.
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QUEé debe preguntar a su equipo de profesionales

Si su equipo de profesionales estd de acuerdo en que es el momento de probar algo nuevo, deberd fratar algunos temas
importantes.

{QUE es lo mas importante para usted a la hora de valorar una opcién de tfratamiento? No hay respuestas correctas
o incorrectas; se tfrata de encontrar el plan de accién adecuado para usted. Puede formular todas las preguntas que
considere necesarias para sentirse seguro al probar un nuevo tratamiento. Puede preguntar, por ejemplo:

® ;Cudnto dura el tfratamiento?

® (Cada cuanto hay que repetir el fratamiento?

® ;Donde va a recibir el tratamiento, p. €j., en su domicilio, en una clinica o en un hospital?
® ;Cudando empezard a notar alivio de los sinftomas de la IF?

® (Qué tipo de mejora puede esperar con este tratamiento?

® (Qué se sabe sobre la eficacia del tratamiento? ¢ Se han hecho ensayos clinicos?
® ;En qué consiste el procedimiento del tratamiento?

® ;Hasta qué punto resulta invasivo este tratamiento?

® ;Cudl es el riesgo de que haya complicaciones del tratamiento?

® ;Cudles son los posibles efectos secundarios del tratamiento?

® ;Cémo se gestionardn los efectos secundarios?

® ;Hay lista de espera para el tratamiento? (Cudnto costaria hacerlo de manera privada?
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Cambios en
el estilo de vida

@ Dietay ejercicio

@ Cambiar hdbitos
intestinales

@ Pérdida de peso

@ Desjar de fumar

@ Usar productos

parala
incontinencia

@ Usar productos
para el cuidado
de la piel

“v

PASO 2

Ejercicios de
suelo pélvico

@ Electro-
estimulacion

@ Rehabilitacion
volumétrica

@ Terapiade
biofeedback

(En qué etapa del tratamiento
se encuentra actualmente?

Noftas:

Eleccion del tratamiento

S

PASO 3

Medicamentos

@ Disminuir la
actividad
intestinal

@ Cambiarla
consistencia
de las heces

@ Tratar la diarrea

@ Tratar el
estrenimiento

ﬁ
PASO 4

Intervenciones
no quirdrgicas

@ Irrigacion
fransanall

@ Topones anales

Estimulacion
@ del nervio tibial
posterior (PTNS)

¢{Qué tan satisfecho/a estd
con su tratamiento actual?

PASO 5

Cirugia
menos invasiva

@ Neuromodu-
lacién sacra
(SNM)

@ Esfinteroplastia

W

PASO 6

Cirugia
mds invasiva

@ Cirugiade
derivacion fecal
(colostomia/
leostomia)

¢Le gustaria hablar con su médico
sobre probar algo nuevo?

Conozca las opciones de tratamiento

Eleccion del tratamiento

Ayuda
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Encuentre ayuda para lidiar con la IF

No tiene por qué afrontar
la IF en solitario.

Pregunte a su equipo de profesionales si hay alguna persona
en su zona con experiencia en IF con la que pueda hablar

O grupos de pacientes a los que pueda unirse para hablar
con ofras personas que padecen IF. Ellos le aconsejardn
sobre coémo sacar el maximo partido al dia a dia con IF.
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Si no hay nada en su zona o prefiere buscar en internet, también puede encontrar grupos nacionales e intfernacionales como:

® Asociacion de pacientes para la Incontinencia Anal y Urinaria (ASIA)

® World Federation of Incontinence and Pelvic Problems (WFIPP)

Ademds, su equipo sanitario puede ponerle en contacto con profesionales de la salud mental, como orientadores
o terapeutas, que pueden ayudarle a desarrollar estrategias para afrontar la vida coftidiana con IF.

[ —i
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5 superconsejos para la autogestion de la IF

Consejo n.°1: Cuide su piel

Consejo n.°2: Pregunta por tarjetas de acceso
a servicios

Las heces son ligeramente acidas, por lo que si permanecen en la piel
durante demasiado tiempo pueden provocar problemas dérmicos. Tome
medidas para prevenir danos en la piel:'?

Muchas organizaciones dedicadas a los trastornos
intestinales y vesicales ofrecen tarjetas pequenas
que puede mostrar al personal de tiendas, bares,
restaurantes y otros lugares publicos para acceder

Cdambiese la ropa sucia tan pronto como sea posible

Lavese la piel con agua y jabdn y séquela cuidadosamente con una

: a sus aseos. Estas tarjetas le permiten comunicar de
toallq, sin frotar

forma rdpida y discreta que tiene una necesidad
Utilice una crema hidratante y una crema protectora (fambién médica urgente de utilizar el aseo.
llamada emoliente) para proteger su piel. Evite los productos que

contengan alcohol o perfume, ya que pueden irritar la piel

Pregunte a su equipo de profesionales qué productos le recomiendan
y dénde puede conseguirlos
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Consejo n.°3: Mapas de aseos

Puede resultar Util saber exactamente

dénde se encuentran los aseos
publicos, en cualquier lugar en €l
que se encuentre. Busque en internet
servicios especializados en mapas de
aseos en su zona.

Para gran parte de Europa, mapcom-
plete.org/toilets muestra déonde se
encuentran los aseos publicos mds
cercanos.

Consejo n.°4: Prepdrese

Llevar consigo un kit de emergencia
puede ayudarle a sentirse mds seguro
al vigjar o salir a lugares publicos.
Algunos articulos que puede incluir

en su kit son:;

@ Ropa limpia para cambiarse

@ Compresas o ropa interior para
la incontinencia

@ Toallitas hUmedas que se puedan
desechar faciimente

@ Bolsas impermeables para llevar
consigo la ropa sucia

‘ AcercadelalF Conozca las opciones de tratamiento

Consejo n.°5: Intente reducir
el estres

Hay muchas formas de reducir el
estrés y la ansiedad y sentirse mds
positivo. Puede probar estas ideas
para ver cudl le funciona mejor;

@ Meditacion y consciencia plena
(mindfulness)

@ Realizar actividades fisicas suaves
con regularidad, como yoga,
caminar o jardineria

@ Hacer algo que le guste

@ Hablar con amigos

Eleccién del tratamiento Ayuda
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Supervision de la salud

Puede resultar dfil llevar un diario o tomar notas sobre su salud,
para poder observar si hay algun patrén en sus sinfomas, realizar
un seguimiento de su evolucion con un nuevo plan de trato-
miento y ofrecer a su equipo de profesionales una vision mdas
completa de como la IF repercute en su vida.

Una herramienta util que puede utilizar su equipo de profesio-
nales es la escala de Bristol:

. . . o Trozos duros y separados,
’ (] como nueces

Tipo 1

Con forma de salchicha pero

Tipo 2 grumosa

Con forma de salchicha pero

Tipo 3 - con grietas en la superficie
Tioo 4 \ Como una salchicha o serpiente,
Ipo suave y blanda
Tipo 5 “‘ Trozos de masa suave con bordes
' - 1) definidos

Trozos blandos con bordes
irregulares, son heces pastosas

Tipo 6

Heces liquidas, sin trozos sélidos

‘ AcercadelalF

Conozca las opciones de tratamiento

Es posible que desee llevar un registro del tipo de heces que
fiene cada dia y si cambia con el fiempo. Se frata de una
buena manera de comunicarse claramente con su equipo
de profesionales, ya que todos utilizardn los mismos términos.

Llievar un diario de la IF

Puede utilizar un diario o un cuaderno para anotar dos cosas:

0 Cada vez que defeca y las caracteristicas de
las heces

e Lo que come, bebe y hace cada dia que pueda
estar afectando a su intestino

Cuanta mas informacioén proporcione, mejor, ya que esto le
permitird identificar si hay algun patrdén (p. €j., sicomer un
determinado alimento tiende a provocar distension abdo-
minal y heces de tipo 6) y también permitird a su equipo de
profesionales evaluar con mayor precision tanto la repercusion
de la IF en su vida como la repercusion de un plan de frata-
miento concreto en la IF.

Eleccién del tratamiento Ayuda
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Este es un ejemplo de diario de hdbitos intestinales. También puede buscar en Internet diarios creados por organizaciones
de pacientes o servicios sanitarios, que puede imprimir en casa para usar a diario.

¢Tuvo que hacer mucho esfuerzo? Si/No

¢Tomé algin medicamento?

Hora del dia iQué tipo? ;Cudnto?

¢Precisé ayuda con los dedos o con

Tipo de heces presidn? Si/No

Tiempo pasado
en el bano

Dolor/molestias/
sangrado

Heces/escape
de gas
Si/No

¢Tuvo dificultad para limpiarse? Si/No

¢Picazon alrededor del ano? ¢Si/No?

¢Ansiedad/Nerviosismo?
¢Si/No? ¢Y por qué?

Tiempo de aplazamiento (¢ cudnto
tiempo pudo «aguantar» antes de tener
que ir al bano?) Menos de un minuto/
De 1 a 3 min/De 3 a 5 min/

De 5 a 10 min/Mas de 10 min

¢Se sentia hinchado
por los gases?
Si/No

¢Tiene algin comentario mas?
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¢Qué es la toma de decisiones compartida (TDC)?

La toma de decisiones compartida es un proceso en el que los médicos y los pacientes colaboran para tfomar una decision sobre

la atencién médica.'* Se trata de hablar sobre pruebas y tratamientos, y elegir opciones basadas tanto en la informacion médica
como en las necesidades y preferencias de la persona. Los profesionales sanitarios son expertos en los datos médicos y los pacientes
son expertos en lo que Mas les importa.'®

i Como funciona la TDC?
La toma de decisiones
compartida con su equipo de
profesionales debe hacerle
sentir comodo, bien informado
y seguro de sus elecciones.
Cuando toma decisiones
compartidas con su equipo
de profesionales, usted tiene:

El derecho a participar y recibir apoyo en su atencidén médica

Una conversacion centrada en sus necesidades concretas, ya sea en persona,
por teléfono o videollamada

El derecho a ser escuchado

El derecho a recibir recursos de informacion de alta calidad, como enlaces a sitios web
oficiales de proveedores de atenciéon médica, organizaciones de pacientes pertinentes
o directrices profesionales pertinentes y ayudas para la toma de decisiones de calidad
garantizada, ademads de tiempo y apoyo para tomar decisiones'

El entendimiento de que todos los adultos pueden tomar decisiones

La opcidén de tomar decisiones con la ayuda de familiares y amistades

La confianza en que todos deben recibir apoyo
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¢Cudles son las ventajas de la TDC?

La informacion por si sola puede no ser suficiente para ayudarle a tomar una decision sobre su salud.'® Algunas personas pueden
querer participar mds en la toma de decisiones sobre su salud y su atencidn, pero les resulta dificil comprender sus necesidades
médicas y los tfratamientos necesarios, o se sienten nerviosas a la hora de hacer preguntas o expresar sus preocupaciones.

La foma de decisiones compartida le permite desempenar un papel activo en su atencién, de modo que pueda comprender
los riesgos, los beneficios y los posibles efectos secundarios de las diferentes opciones de tratamiento. Las personas que parti-
cipan mads en las decisiones sobre su propia atencion médica estdn mas satisfechas con la atencidon que reciben.!”

La tfoma de decisiones compartida tfambién beneficia a las personas al:'

® Brindarle la oportunidad de debatir y compartir informacién para que comprenda bien las diferentes opciones.

® Capacitarle para que tome decisiones sobre el tratamiento y la atencién que mas le convengan en ese momento.
Esto incluye la opcién de continuar con su fratamiento actual o no recibir ningdn tratamiento.

® Brindarle la posibilidad de elegir en qué medida desea participar en la toma de decisiones.
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¢Qué pasa si ho quiero tomar decisiones compartidas?

Muchas personas quieren desempenar un papel activo a la hora de tomar decisiones sobre su tratamiento y asegurarse de que las
opciones se gjusten a sus necesidades y valores.'® Sin embargo, otfras personas pueden sentirse abrumadas o confusas ante las decisiones
de fratamiento y prefieren confiar en que su médico tomard la decisidn correcta para ellos.

Algunas personas pueden no querer participar en la toma de decisiones en un momento determinado, como a la hora de elegir
un plan de tratamiento. Algunas decisiones no son urgentes, ni siquiera cuando una enfermedad es grave. No siempre es preciso
tomar decisiones de inmediato sobre su tratamiento. Algunas personas pueden necesitar mds tiempo para pensar en sus opciones
y comentarlas con sus familiares y amistades, o bien para recabar informacién antes de tfomar una decision.'?

Las decisiones sobre su tfratamiento para la IF deben basarse en o que sea mejor para usted, segun sus circunstancias y valores.?
Una parte importante de lo que es mejor para usted es lo coOmodo/a que debe sentirse al tomar decisiones sobre su atencidn
médica. No tiene por qué participar en la toma de decisiones compartida si no lo desea.

Su profesional sanitario debe tener en cuenta sus preferencias personales en cuanto a su grado de implicaciéon en la toma de
decisiones sobre su tfratamiento y adaptar su atencidn médica en consecuencia.
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